A adaptação psicológica da mãe face a doença crónica do filho by unknown
Universidade Jean Piaget de Cabo Verde 
 
Campus Universitário da Cidade da Praia 
Caixa Postal 775, Palmarejo Grande 
Cidade da Praia, Santiago 
Cabo Verde 
 
11.1.08 
Marilda do Rosário Monteiro Fortes  
A adaptação psicológica da mãe face a doença crónica do filho 
 
 
 
 
 
 
Curso de Psicologia 
 5º ano 
 
 Universidade Jean Piaget de Cabo Verde 
 
Campus Universitário da Cidade da Praia 
Caixa Postal 775, Palmarejo Grande 
Cidade da Praia, Santiago 
Cabo Verde 
 
11.1.08 
 
Marilda do Rosário Monteiro Fortes 
 
A adaptação psicológica da mãe face a doença crónica do filho 
 
 
 
 
                          Orientador (a): Dr.ª Clara Barros 
 
 
 
 
Curso de Psicologia 
 5º ano 
 
 
 
 
  
 
 Marilda do Rosário Monteiro Fortes, autor da 
monografia intitulada A adaptação 
psicológica da mãe face a doença crónica 
do filho, declaro que, salvo fontes 
devidamente citadas e referidas, o presente 
documento é fruto do meu trabalho pessoal, 
individual e original. 
 
Cidade da Praia aos 04 de Setembro de 2007 
Memória Monográfica apresentada à 
Universidade Jean Piaget de Cabo Verde 
como parte dos requisitos para a obtenção do 
grau de Licenciatura em Psicologia Clínica e 
da Saúde. 
 
 
  
 
 
Agradecimentos 
 
 
 
Primeiramente a minha família, em especial a minha mãe e o meu pai, por todos os esforços 
que empreenderam para que eu pudesse estar aqui. 
 
A minha orientadora, Dr.ª Clara Barros, pelas sensatas orientações e por ter-me ensinado os 
caminhos dessa árdua, porém gratificante tarefa, receba os meus sinceros agradecimentos. 
 
Agradeço em especial Dr.ª Sandra, Fisioterapeuta do Centro de Saúde Reprodutiva da 
Fazenda, que me recebeu de braços abertos e apoiou-me na realização desse trabalho 
permitindo novos conhecimentos e informações garantindo assim a riqueza do mesmo. 
 
Aos meus colegas e amigas, Ivete, Ilda, Ninita, Solange, Lanísia e Vady, por todo o carinho, 
dedicação, pelo apoio e compreensão recebido quando precisei e por tantos momentos felizes 
que passamos juntos, a todas ficará sempre a “saudade”. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 Dedicatória 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
Aos meus pais Joaquim e Geralda, 
                                                                        por me terem ensinado os caminhos da vida
                                        a seguir e aos meus irmãos,  Marílisio e Eduardo 
 pelo afecto e carinho a mim dedicados
  
 
Sumário 
 
O presente trabalho debruça-se sobre o estudo das estratégias de adaptação psicológica das 
mães face a doença crónica do filho. Pretende caracterizar a reacção das mães face ao 
diagnóstico da doença crónica, identificar as maiores dificuldades que essas mães enfrentam 
em lidar com o filho e conhecer as estratégias de coping usadas pelas mães para lidar com as 
situações decorrentes da doença do filho. 
 
O estudo é do tipo descritivo-exploratório caracterizado por uma abordagem qualitativa. Os 
sujeitos da amostra são 6 mães de crianças com acompanhamento regular no Serviço de 
Fisioterapia no Centro de Saúde Reprodutiva da Fazenda, cujo filho (a) é portador da Paralisia 
Cerebral com a idade compreendida entre 0 e os 5 anos. Optou-se ainda, como critério de 
inclusão, por um tempo de diagnóstico de pelo menos 6 meses. As mães foram escolhidas por 
conveniência.  
 
Para a colecta dos dados foi utilizada uma entrevista semi-estruturada que cobriu as 
dimensões: coping de confronto com o diagnóstico, aceitação da situação, as dificuldades e 
estratégias da superação, o apoio social, as estratégias de superar os atrasos de 
desenvolvimento e a socialização da criança. As respostas das entrevistas foram registadas e 
tratadas com base na análise de conteúdo. 
 
O estudo revela que o confronto com o diagnóstico é um choque emocional tendo as mães 
manifestados sintomas depressivos. Apesar desse choque, as mães revelaram aceitar a 
situação e igualmente algumas estratégias de enfrentamento da situação.  
 
As mães deste estudo referiram ter dificuldades concretas e práticas. As estratégias utilizadas 
pelas mães são com vista a superar tanto as suas dificuldades como também das crianças. No 
que se refere ao apoio social, este foi descrito como sendo proveniente dos familiares, 
nomeadamente os avós e outras pessoas significativas da rede social da mãe e da criança 
como os pais, os amigos, tios e vizinhos. A maioria das mães está interessada no tratamento 
dos seus filhos e usa estratégias que ajudam nesse tratamento. 
Os resultados deste estudo revela que na sua maioria as mães estão bem adaptadas, o que 
  
pode ser explicado pelo facto delas estarem a ser beneficiadas por um acompanhamento 
multifacetado intensivo, o que lhes permite enquadrar as angústias, tirar as dúvidas e 
encontrar o apoio e amparo necessários.  
 
O suporte social recebido tanto pela família como pelos amigos e profissionais de saúde pode 
ter sido fundamental para aliviar o stress psicológico e possibilitar uma maior tomada de 
consciência da situação. Quanto as estratégias de coping essas revelam mais centradas no 
problema. 
 
 
 
Palavras-chaves: Adaptação psicológica materna, estratégias de coping, stress parental, 
paralisia cerebral, doença crónica. 
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Introdução 
 
O presente trabalho pretende contribuir para a identificação das estratégias de adaptação 
psicológica das mães face a doença crónica do filho. 
Embora o tratamento médico para as doenças crónicas infantis tenham evoluído e as taxas de 
sobrevivência tenham aumentado de forma significativa, a literatura tem mostrado algumas 
implicações emocionais tanto para criança como também para os familiares, em particular a 
relação mãe-filho. Santos et al. (1996) consideram que as mães tendem a relatar níveis mais 
altos de stress, pelo facto de geralmente serem responsáveis pela maior parte dos cuidados 
adicionais dispensados à criança. 
 
Segundo Monteiro et al. (2000), quando duas pessoas se casam e têm um filho transformam-
se por definição em pais, o que faz com que adquiram automaticamente um determinado 
papel que a sociedade exige e espera. Embora o nascimento de uma criança mude de forma 
relevante a vida do casal, quando o filho apresenta Paralisia Cerebral a mudança poderá 
assumir um significado muito diferente […] após o conhecimento do diagnóstico a mãe é 
confrontada com um filho que não corresponde ao sonhado e isso faz com que a sua vida 
altera-se profundamente […] pois além da perda de um menino saudável ela também é 
confrontada com novas exigências com os quais ela vai ter que lidar. 
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Tal revela que o processo de adaptação psicológica da mãe face a doença crónica é muito 
complexo ao ponto de fazer com que ela experiência níveis de stress elevado. É nessa 
perspectiva que nos colocamos a seguinte a problemática: Quais as estratégias de adaptação 
psicológica utilizadas pelas mães que lhes possibilitam lidar da melhor forma com a doença 
crónica do filho? 
 
Para a operacionalização dessa problemática foram traçados os seguintes objectivos: O 
objectivo geral é conhecer as estratégias de adaptação psicológica das mães face a doença 
crónica. Os objectivos específicos são por um lado caracterizar a reacção das mães face a 
crónica dos filhos e por outro lado, identificar as maiores dificuldades que essas mães 
enfrentam em lidar com os filhos. Pretende-se ainda conhecer as estratégias de coping usadas 
pelas mães para lidar com o filho. 
 
Este trabalho engloba um enquadramento teórico e um estudo prático. No enquadramento 
teórico fez-se a delimitação do estudo dentro da Psicologia da Saúde, descreveu-se algumas 
referências teóricas explicativas da adaptação psicológica e do stress, um breve 
enquadramento da Paralisia Cerebral, descreveu-se alguns aspectos emocionais da criança 
portadora da Paralisia Cerebral, a relação mãe-criança. 
No estudo prático, foram entrevistadas 6 mães cujos filhos são portadores da Paralisia 
Cerebral com o propósito de fazer a caracterização sociodemográfica das mesmas e também a 
caracterização das crianças, de identificar as manifestações afectivas e emocionais das mães a 
quando do confronto com o diagnóstico da Paralisia Cerebral, de verificar a 
aceitação/socialização da criança, as estratégias aceitação do problema, estratégias lidar com 
os atrasos de desenvolvimento da criança, estratégias de superar as maiores dificuldades das 
mães em lidar com o filho e também do apoio social recebido. E, por fim, fez-se a análise e 
discussão dos dados e extraíram-se as conclusões. 
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Relevância do estudo 
 
Estudar a adaptação psicológica das mães cujos filhos apresentam doença crónica revela-se 
importante dado que o impacto sentido pela família, nomeadamente pela mãe, com a chegada 
de uma criança com algum tipo de doença crónica é muito intenso. 
 
É um momento traumático que pode causar uma forte desestruturação na estabilidade 
familiar, pois é natural que a família passe por um longo processo de separação e luto pela 
imagem idealizada do bebé, até chegar a aceitação da sua criança portadora de uma doença 
crónica. Assim podem, diz Monteiro (2002) surgir “momentos de choque, negação, raiva, 
revolta, rejeição, culpa”, até que a família consiga preparar-se para incluir essa criança como 
um membro integrante. 
 
Segundo Casarin (1999) apud Silva et al (2001), a reorganização familiar é mais fácil quando 
há um apoio mútuo dentro do casal. Assim o ambiente familiar pode contribuir para o 
desenvolvimento e o crescimento da criança. Contudo o ambiente pode dificultar a 
reorganização interna da família, principalmente porque o nascimento de uma criança por si 
só, já acarreta alterações que constituem um desafio para todos os seus membros.  
A doença crónica constitui uma fonte de stress-psicológico para os pais. Eles deparam-se com 
novas exigências, alterações nas rotinas e readaptações diversas susceptíveis de despertar um 
grau de maior ou menor stress nesse sistema, desestabilizando-os a todos os níveis e 
provocando-lhes uma série de alterações emocionais, principalmente no domínio da 
ansiedade, afectando assim a saúde mental dos mesmos. 
 
Ao confrontar-se com esses aspectos as família vêm-se obrigadas a restabelecerem o 
equilíbrio, mas esse processo ocorre de maneira variada, pois depende muito dos recursos 
psicológicos utilizados para tal fim. 
 
Por isso as mães tendem a adoptar formas adequadas de lidar com a situação. Essas 
estratégias de enfrentamento ou estratégias de coping desempenham um papel importante no 
bem-estar físico e psicológico da mãe quando ela é confrontada com a doença crónica do 
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filho. Essas podem ser múltiplas e diversificadas, podendo passar por condescendência, 
impaciência ou, às vezes por atitudes de depreciação em relação ao próprio filho. 
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Capitulo 1: Fundamentação teórica 
 
 
1.1- Abordagem da Psicologia da Saúde 
 
Uma das vertentes que nos últimos anos tem merecido mais atenção no campo da Psicologia 
da Saúde é a adaptação psicológica dos pacientes e familiares face ao sofrimento físico. 
 
Ao cuidar da Saúde, muitas vezes corre-se o risco de supervalorizar o estado orgânico do 
paciente em detrimento das dimensões sociais e subjectivas do sujeito doente e mesmo os 
familiares que convivem diariamente com ele. 
 
A Psicologia da Saúde, veio demonstrar a estreita relação existente entre a mente e o corpo, 
por um lado desafiando o modelo biomédico que considera a mente e o corpo como duas 
entidades separadas e, por outro lado, reforçando a medicina psicossomática que defende a 
interacção entre o corpo e a mente, ao conceberem que as doenças orgânicas podem estar 
directamente relacionadas com as nossas emoções. 
 
Podemos afirmar que a Psicologia da Saúde, faz uma correlação entre os aspectos orgânicos e 
os psicológicos, vê os seres humanos como sistemas complexos, isto é, como um “todo” e que 
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a doença é causada por multifactores e portanto o trabalho em equipa ou a 
interdisciplinaridade é considerada de extrema importância. 
 
Segundo Ogden (1999), ao tratar um indivíduo como um “todo”, a Psicologia da Saúde quer 
tratar a pessoa não só a nível das mudanças físicas que se dão como também considerar as 
mudanças de comportamentos, encorajando mudanças nas crenças, nas estratégias de coping e 
na adesão às recomendações médicas. 
  
O modelo biopsicossocial de saúde e doença, defendido por Engel (1977 e 1980), foi uma 
tentativa dentro da Psicologia da Saúde, de integrar os aspectos psicológicos da saúde e da 
doença e os do meio ambiente, no modelo biomédico tradicional. 
Assim, esse autor considerou aspectos biológicos como a genética, os vírus, as bactérias e os 
defeitos estruturais; aspectos psicológicos como as cognições, as expectativas, as emoções e 
comportamentos e por último os aspectos sociais como os valores sociais relativos à saúde da 
classe social, dos grupos étnicos e das expectativas e das pressões dos grupos de pares e os 
parentes. (Ibidem) 
 
Para a Psicologia da Saúde os factores psicológicos podem constituir possíveis consequências 
da doença, como contributos para a sua etiologia. E, assim, defende que a compreensão das 
consequências da patologia pode ajudar-nos a aliviar tanto os sintomas físicos como também 
os psicológicos. 
 
Matos (2004), diz que no tange ao estudo do comportamento humano em contexto de saúde, a 
Psicologia da Saúde é actualmente uma das áreas mais promissoras de investigação e 
intervenção psicológica. Ela tem uma visão multifactorial do indivíduo doente, e as suas 
intervenções psicológicas consistem em conseguir o bem-estar ou o equilíbrio da pessoa 
doente e também dos familiares que convivem com ela, ainda que, a procura do tratamento 
para o doente dependa muito do apoio familiar recebido. 
 
A doença infantil era conceptualizada nos anos 40 a 50, como uma experiência traumatizante, 
associada a reacções depressivas, de ansiedade, regressão e problemas de comportamento, 
visão esta que tem vindo a ser abandonada.  
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A Psicologia da Saúde e a Psicologia do Desenvolvimento, hoje concebem a doença infantil 
como uma tragédia ou trauma profundo que implica um processo de adaptação, Barros 
(1996). Ainda, defende essa autora, o stress vivido tanto pela criança doente como pela 
família é consequência da doença e como o stress não pode ser modificado, a forma mais 
plausível de interferir é encontrar estratégias que facilitem o confronto, tanto da criança como 
também da família. 
 
No final dos anos 70, alargou-se o campo da Psicologia da Saúde, igualmente o campo da 
Saúde comportamental e da Medicina do comportamento. Campos esses, que ajudaram no 
desenvolvimento e no robustecimento do contributo da psicologia para a prevenção da 
doença, para a promoção e a protecção da saúde, com especial foco em alguns 
comportamentos, como os consumos de substâncias, o sedentarismo, a alimentação entre 
outros aspectos associados a saúde.  
 
Posteriormente surgiu o interesse por comportamentos interpessoais relacionados com a 
violência, a sexualidade, as relações e o stress laboral, o estabelecimento de redes de apoio 
interpessoal, o lazer e suas possíveis associações com a promoção e protecção da saúde. 
 
No seu conjunto, os estudos disponíveis aumentaram ainda mais a compreensão da interacção 
de factores biológicos, psicológicos, comportamentais e ambientais, todos associados ao 
desenvolvimento de várias condições de doença e saúde como também uma relevância 
crescente para uma visão interdisciplinar de doença e da saúde. 
 
A Psicologia da Saúde trouxe alguns contributos a Saúde Pública, ao apresentar temáticas 
relacionadas com comportamentos modificáveis como: 
• A gestão de stress, a promoção de competências sociais, a promoção de resiliência e a 
activação de redes sociais de apoio;  
• Uma visão desenvolvimental do ser humano;  
• O conhecimento do comportamento humano nos seus aspectos cognitivos, emocionais e 
comportamentais abertos como determinante de escolhas a nível da saúde, introduzindo 
conceitos como competência, participação, resiliência;  
• Uma perspectiva sistémica e ecológica mostrando a importância de grupos como a 
família, a escola, o trabalho e o apoio social;  
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• Estudo dos aspectos culturais e o seu impacto na saúde das populações;  
• A recolha de informação e avaliação através da implementação de estratégias baseadas 
nas metodologias qualitativas e elaboração de parcerias promotoras de saúde baseadas na 
comunicação de massas. Matos (2004) 
 
O que se consegue constatar é que a Psicologia da Saúde, tem sido um campo muito 
valorizado no campo da Saúde, em áreas como a relação das pessoas no dia a dia com a saúde 
e com a doença e que se dirige maioritariamente às concepções ou das significações que as 
pessoas têm acerca da saúde. 
 
 
 
1.2 - Teorias explicativas da adaptação psicológica1 
 
1.2.1 A adaptação 
 
Novaes (1976), descreve que os neurobiologistas e os psicobiologistas, consideram a 
adaptação como um processo dinâmico de alteração, desenvolvido voluntária e 
involuntariamente, com o objectivo de voltar a colocar o organismo numa posição mais 
vantajosa face ao seu meio interno ou ambiente.  
 
Ela ocorre depois de uma mudança e envolve a aprendizagem de comportamentos, uma vez 
que as dimensões psicológicas e biológicas vão ter que adquirir novas estratégias de modo a 
satisfazer as necessidades de sobrevivência da espécie. Esses comportamentos aprendidos vão 
ajudar o indivíduo a manter o equilíbrio anterior ou criar um novo equilíbrio compatível com 
a sua sobrevivência, uma vez que qualquer modificação do meio interior ou do meio ambiente 
põe em causa o bem-estar ou o equilíbrio físico e psicológico e implica processos dinâmicos 
que visam a reduzir ou suprimir os aspectos desfavoráveis. Querem os neurobiologistas e os 
psicobiologistas dizerem que a adaptação consiste nas modificações comportamentais do 
indivíduo para ajustar-se e responder ao ambiente onde se encontra inserido, isto é, a 
capacidade do indivíduo em responder às mudanças do meio ambiente.  
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A adaptação leva o indivíduo a dominar as exigências do meio através de diversas 
modalidades de actuação, havendo sempre expectativas a elas associadas. 
 
A autora defende que as expectativas podem ser reforçadas por ameaça, reprovação ou 
isolamento que funcionam como pressões sobre os indivíduos que, por outro lado, 
internalizam valores e normas sociais impostos pelo sistema social, constituindo-se em 
exigências internas que actuam como forças activadoras e direccionais do comportamento, 
paralelas às necessidades internas do processo de socialização. 
 
Segundo Novaes (1976), do conflito entre as exigências internas e externas surgem problemas 
de adaptação que podem ser analisados através de uma pesquisa sobre as origens do conflito 
ou também através da identificação das reacções dos indivíduos face às exigências e pressões 
externas. Assim, define a adaptação como um processo unitário e total das funções psíquicas 
que se evidencia pelo esforço significativamente coerente da personalidade na determinação 
de sua conduta estabelecendo relações afectivas com o meio. 
  
A autora concebe a adaptação como um processo dinâmico que envolve o indivíduo como um 
todo, pois ao receber estímulos ele envida esforços de acordo com os seus traços de 
personalidade que vão determinar a conduta e os comportamentos do indivíduo em relação ao 
meio onde se encontra inserido. 
 
Essa definição reforça ainda a ideia defendida anteriormente de que a adaptação é um 
processo no qual o organismo modifica-se para responder as exigências do meio onde se 
encontra inserido. 
 
Com isso retiramos a ideia de que o processo de adaptação pressupõe uma reciprocidade entre 
o organismo e o meio, pois nesse processo o sujeito pode efectuar mudanças no seu meio, 
como também pode efectuar mudanças em si mesmo. Os mecanismos de adaptação tem como 
função reduzir as tensões como forma de proporcionar ao indivíduo uma maior adaptação a 
realidade, levando-o a enfrentar as situações como forma de estabelecer o equilíbrio entre o 
organismo e o meio ambiente. 
                                                                                                                                                        
1 Esses modelos foram descritos por Monteiro, M. et al (2002) 
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Com base na adaptação definida, Novaes (1976) formulou os conceitos de: “Desadaptação”, 
que se define como a inadequação de respostas às situações embora a intenção seja adaptativa 
e “Inadaptação” que é a possibilidade do indivíduo estabelecer relação com o meio, sem 
nenhum indício visível de sentido adaptativo relacionado à situação em que vive. 
 
Dessas definições, deduz-se que não se pode caracterizar o comportamento como adaptativo 
ou inadaptativo/desadaptado baseando-se apenas na observação superficial do 
comportamento. Aliás, Piéron afirma que “o comportamento é uma ou séries de reacções do 
organismo com um sentido de adaptação”. (Ibidem) 
 
Assim, uma reacção ou um comportamento pode ser interpretado por outrem como 
desadaptado/inadequado, enquanto que para a pessoa que o executa essa reacção ou 
comportamento pode ser adaptativo permitindo-lhe assim a integração no seu meio. 
 
 
 
1.2.2 - Modelo Integrador (Pless e Pinkerton, 1975) 
 
O modelo integrador defende, que os processos psicológicos do doente, são determinantes no 
seu próprio processo de adaptação e esta, por sua vez, depende da interacção de múltiplos 
factores, tanto do sujeito como do meio ambiente, ou seja, ela depende de factores intrínsecos 
e extrínsecos ao doente. 
 
Os factores genéticos, sociais e familiares determinam em parte, as características da criança, 
como o temperamento, a personalidade e inteligência, que interagem com os parâmetros da 
doença, as reacções familiares, os amigos, os pares e outros significativos. O resultado da 
interacção desses factores vai determinar o auto-conceito e o estilo de coping e, por 
consequência, a adaptação deste indivíduo doente. 
 
A adaptação perspectivada pelos defensores desse modelo que é resultante da interacção 
desses factores, varia ao longo do tempo, em qualquer momento e o funcionamento 
psicológico do indivíduo resulta de interacções que se estabeleceram anteriormente. 
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Resumindo essa perspectiva podemos dizer que essa interacção multifactorial é predictiva do 
funcionamento futuro da criança, quando adolescente ou adulto, isto é, o funcionamento 
psicológico posterior vai depender muito do resultado das interacções realizadas em criança. 
 
Estudos desenvolvidos por alguns autores (Bowlby et al.) apud Piccinini (2003) combinem 
com modelo integrador ao demonstrarem que as relações desenvolvidas nos primeiros anos de 
vida da criança constituem uma etapa fundamental para o seu desenvolvimento físico e 
emocional. É na infância que se estabelecem as bases para as relações futuras. 
 
A teoria de apego defendido por esse mesmo autor vai enfatizar que as relações emocionais 
íntimas estabelecidas essencialmente na relação mãe-criança, influencia o desenvolvimento da 
criança. Assim a prontidão e a disponibilidade da mãe em responder as solicitações do filho 
estão associadas à capacidade do filho de explorar o mundo e de o perceber com maior 
tranquilidade.  
 
A qualidade da interacção mãe-filho e o apego, são determinantes no apego futuro da criança, 
pois se esse apego é seguro, a criança tende a ser confiante e segura, caso este for inseguro ela 
tende a ser ansiosa, evitativa e desorganizada. 
 
Para o modelo integrador, há três aspectos que devemos sempre considerar; primeiro a doença 
é vista como um agente de stress; segundo a adaptação é vista como um processo dinâmico de 
transacções recíprocas entre o indivíduo e o seu meio ambiente; por último salienta a 
importância das estratégias de coping na adaptação.  
 
Ao enquadrar o modelo integrador se pode constatar as características das famílias e do meio 
social, condiciona os atributos intrínsecos à criança doente. Esses atributos vão determinar os 
estilos de coping e o auto-conceito da criança. 
 
A interacção desses factores pode provocar o stress na criança doente. Esse stress vai se 
manifestar dependendo do tipo de incapacidade que a criança apresenta, da gravidade da 
doença e de outras características.  
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E assim a criança terá que criar estratégias de coping para combater o stress e lidar melhor 
com o problema. 
 
O auto-conceito da criança, muitas vezes pode ser alterado com as novas estratégias de coping 
e o funcionamento psicológico tanto pode ser ajustado como também pode desajustar. 
 
O modelo integrador, embora sendo um dos primeiros modelos a abordar os aspectos 
psicológicos na adaptação, não vai de encontro aos objectivos do nosso estudo, uma vez que 
restringe à adaptação do indivíduo a sua própria doença e não as mães como pretende esse 
estudo. 
 
Bradfor (1997) apud Monteiro et al (2002), questiona esse modelo, quando este se refere que 
o funcionamento anterior (quando criança), determina o funcionamento adulto, pois dizendo 
isso, o modelo quer sugerir que a perturbação psicológica associada à doença crónica na 
infância, permanece sem alterações ao longo da vida. 
 
Segundo esse autor, não existe essa relação causa-efeito entre o funcionamento futuro, pois ao 
longo do desenvolvimento a criança passa por “pontos de transição”, podendo estes 
influenciar o funcionamento posterior de duas formas: por um caminho mais “securizante” de 
forma a promover a adaptação e por um lado de forma mais negativa reforçando assim os 
ciclos de desajustamento. 
 
 
1.2.3 - Modelo da Crise de Vida (Moos e Tsu, 1977) 
 
O modelo concebe o stress psicológico decorrente da doença crónica como uma crise de vida, 
uma fase difícil tanto para o doente como para família que têm que arranjar estratégias 
psicossociais adaptativas para lidar com essa crise. 
 
A avaliação cognitiva do significado da crise, desencadeia tarefas adaptativas em que as 
estratégias de coping poderão ser aplicadas, isto é, a escolha das estratégias de coping para a 
resolução de uma situação estressante, depende do significado que atribuímos a essa mesma 
situação. 
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Tanto a avaliação cognitiva, como a percepção das tarefas envolvidas e a selecção das 
estratégias de coping, são influenciadas pelas características pessoais e da vivência do sujeito, 
das características da doença e também do meio físico e sócio cultural. Há um conjunto de 
factores interligados. E a doença ou a crise, não só afecta a pessoa com doente, mas também 
familiares e amigos, que terão que conviver com situações estressantes. 
 
Os defensores deste modelo, aponta algumas tarefas que o indivíduo tem que executar quando 
ele é portador de uma doença. Tarefas essas que estarão associadas a doença e com o modo de 
vida geral desse indivíduo. Assim ele terá que lidar com os sintomas de desconforto, dor, 
incapacidade, com o stress associado aos tratamentos e hospitalizações, desenvolver e manter 
uma boa relação com a equipa de saúde, que por vezes é multidisciplinar, incluindo técnicos 
de diferentes áreas. 
 
No modo de vida geral, as tarefas adaptativas consistem em preservar o equilíbrio emocional 
do indivíduo de modo a possibilitar-lhe a melhor forma de lidar com os sentimentos e 
emoções decorrentes da doença; manter uma auto-imagem satisfatória e um sentido de 
competência e perfeição; cuidar da relação entre a família e os amigos que muitas vezes pode 
sofrer separações físicas que a doença implica e por ultimo preparar a família para um futuro 
incerto, uma vez que paira a ameaça de uma perda significativa e simultaneamente se mantêm 
a esperança da presença, isto é, um jogo de expectativas que pode prejudicar a saúde mental 
da família. 
 
As tarefas adaptativas (tanto os relacionados com a doença como relacionados com o modo de 
vida), dependem das características da pessoa, da doença e dos recursos existentes. E que as 
estratégias de coping, são recursos interpessoais que influenciam o cumprimento dessas 
tarefas. 
 
Deste modo coping é defendido por esse modelo como um processo de confronto do 
indivíduo na sua adaptação face à diversidade, que tem duas funções: uma defensiva que 
consiste na protecção de ameaças e outra de resolução de problemas que consiste na aplicação 
de conhecimentos, competências e técnicas que possibilita confrontar com as exigências do 
próprio indivíduo como também do meio. 
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Moos e Tsu, referem quatro conjuntos de estratégias habitualmente usadas para lidar com à 
doença: 
1ª- Negação e minimização da gravidade da situação 
2ª - Procura de informação e apoio social 
3ª- Aprendizagem e resolução de problemas e procedimentos específicos relacionados com a 
doença 
4ª- A possibilidade de uma justificação para a doença 
 
As características do processo adaptativo inclui, as características pessoais e do meio familiar, 
como a idade, o desenvolvimento emocional e cognitivo, as crenças religiosas, as 
experiências anteriores, os factores relacionados com a doença, com o diagnóstico, o curso da 
doença, o prognóstico e os factores do ambiente físico e sociocultural. 
 
Essa variedade de factores explica o porquê da existência de uma variabilidade de respostas 
associadas ao stress derivado da doença, pois as pessoas reagem de maneira diferente a uma 
mesma situação de stress. 
 
Os factores encontram-se interrelacionados, mas os seus resultados são mediados pelos 
processos de avaliação cognitiva, pelas tarefas adaptativas e pelas as estratégias de coping. 
 
Conclui-se que o impacto de uma crise na vida do indivíduo depende das tarefas adaptativas e 
das estratégias de coping utilizados pelo indivíduo. Estratégias essas decorrentes da avaliação 
cognitiva que indivíduo faz da situação. A avaliação é o resultado da interacção de múltiplos 
factores que são: os da vivência e pessoal do indivíduo doente, os relacionados com a doença 
e os relacionados com factores do meio físico e social, etc. 
 
Comparando com o modelo integrador, o modelo da crise de vida vai mais ao encontro dos 
objectivos deste estudo, uma vez que realça o papel do individuo doente e da família na 
adaptação à doença, isto é, não se restringe apenas à criança, ou ao adulto doente, aborda 
também a forma como a família ou outras pessoas próximas lidam e se adaptam ao doente.  
 
A crise resulta do processo de crescimento, de maturação pessoal e da forma como o 
indivíduo e família lidar com a situação. 
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Portanto ao referir as tarefas adaptativas, o modelo de crise de vida, considera-as como 
contributos valiosas na execução de programas de intervenção tanto para os doentes como 
para as suas famílias. 
 
 
1.2.4 - Modelo de Stress e Coping (Lazarus e Folkman, 1984) 
 
Tanto o stress como o coping envolve interacções contínuas entre o indivíduo e o seu meio 
ambiente. 
 
Ao diferenciar o stress e coping, Lazarus e Folkman defendem que o stress ocorre quando as 
exigências ultrapassam os recursos pessoais e as capacidades para lidar com a situação e o 
coping como um processo de resolução dos problemas em que o indivíduo terá que lidar com 
a discrepância entre as exigências colocadas e os recursos disponíveis.  
O modelo também identifica a avaliação cognitiva e coping, como dois conceitos que 
possibilita-nos a compreensão das respostas que são dadas ao stress. 
 
A avaliação cognitiva, é uma avaliação individual que o indivíduo faz da situação. Ele avalia 
se a situação constituiu uma ameaça ao seu bem-estar e se tem ou não recursos disponíveis 
para enfrenta-la. Essa avaliação pode ser primária ou secundária: 
 
Na avaliação primária, o indivíduo avalia se o acontecimento particular é irrelevante, benéfico 
ou se desencadeia stress. Ele pode colocar as seguintes questões: “Qual o significado deste 
acontecimento”? “Como este acontecimento irá afectar o meu bem-estar”?  
 
Como resposta a estas questões surge três repostas possíveis: o acontecimento pode ser 
avaliado como irrelevante, como indutor de stress e como um acontecimento benigno. Se for 
avaliado como indutor de stress, envolve a perda, a ameaça ou o desafio. A perda refere-se ao 
dano ocorrido, a ameaça à expectativa de uma referida perda e o desafio como uma 
oportunidade de adquirir competências e assim conseguir melhor crescimento. 
 
Na avaliação secundária, o indivíduo avalia a sua capacidade de lidar com a situação. Surge a 
questão: “ O que poderei fazer”? Pois ao avaliar o problema e determinar os recursos 
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disponíveis, o indivíduo agora procura ultrapassar a situação utilizando as estratégias de 
coping. 
 
Para os defensores desse modelo, coping tem duas funções: primeiro mudar a situação para 
melhor e segundo manejar os componentes emotivos relacionados com o stress. Sugerem 
também cinco categorias de recursos de coping que são: os materiais, as redes sociais, as 
crenças, as competências de resolução dos problemas e a saúde, energia e moral. 
 
Do modelo pode firmar é que quando se faz o diagnostico de uma doença crónica, essa 
situação é indutor de stress tanto para o indivíduo portador da doença, como também  para os 
familiares.  
 
Mas esse acontecimento indutor de stress terá repercussões diferentes para as pessoas pois 
depende do modo como cada indivíduo avalia os recursos que tem a sua disposição e as 
consequências da sua utilização. Essa especificidade individual face a um mesmo 
acontecimento faz diferenciar esse modelo dos outros já descritos. 
 
 
 
1.2.5- Modelo de Deficiência-Stress e Coping (Wallander et al., 
1989) 
 
Para os defensores desse modelo, a adaptação compreende as três dimensões: a saúde física, 
saúde mental e funcionamento social, pois consideram que o indivíduo deve ser visto como 
um ser biopsicosocial, visto como um “todo”. Compreendendo os factores biológicos, 
psicológicos e sociais. 
 
Outrossim a doença e a saúde têm sido conceptualizadas pela Psicologia da Saúde, na sua 
multidimensionalidade, isto é, considerando a dimensão física, psicológica e social. 
 
Geada (1996) avalia duas noções fundamentais que têm sido propostas na teorização acerca 
das relações entre as dimensões já referidas, que são elas o stress e o coping. 
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O stress que é constituído pelos factores de pressão do meio físico e social sobre o indivíduo e 
o coping constituído pelos processos cognitivos conscientes usados para manejar as 
ansiedades evocadas por esses desafios do meio envolvente. 
 
O modelo, defende uma especificidade em relação a adaptação das mães, e que é explicada 
pela diferença na organização dos dois grupos factores: Risco e de Resiliência. 
Os factores de riscos compreendem parâmetros associados à deficiência e à doença crónica, o 
stress provocado pelos cuidados contínuos à criança e o stress psicossocial. 
A Resiliência engloba três grupos de factores: 
• Os factores intra pessoais, como o temperamento da criança, o desempenho, a capacidade 
de resolução dos problemas, a motivação, etc; 
• Os factores sócio-ecológicos como o ambiente familiar, o apoio social, a adaptação dos 
membros da família, os recursos pessoais, etc.,  
• Os recursos de coping como a avaliação cognitiva e as estratégias de coping. 
 
Todos esses factores, tanto os de risco como os de resiliência relacionam-se com a adaptação 
de forma directa e indirecta. 
 
Monteiro (2002) cite um exemplo ao dizer que as doenças que são ameaçadoras da vida da 
criança pode afectar o ajustamento materno de forma directa, através do aumento da 
ansiedade, ou de forma indirecta como resultado do aumento de cuidados prestados pela mãe 
à criança. Esse modelo engloba alguns aspectos defendidos pelos modelos anteriores mas 
especifica as doenças crónicas/as deficiências e adaptação das mães. 
 
 
 
1.2.6 - Estratégias de Coping 
 
As estratégias de coping ou estilos de coping desempenham um papel importante no bem-
estar físico e psicológico de um indivíduo quando este é confrontado com acontecimentos 
negativos da vida. 
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Lazarus e Folkman (1984) apud Stroebe (1995), define coping como “um conjunto de 
esforços cognitivos e comportamentais utilizados pelos indivíduos com o objectivo de lidar 
com as demandas específicas que surgem em situações de stress e que são avaliadas como 
sobrecarregando os seus recursos pessoais”. 
 
Coping incluiu estratégias cognitivas e comportamentais que possibilita ao indivíduo gerir a 
situação causadora de stress, inclui também as reacções emocionais negativas causadas por 
esse acontecimento. São esforços despendidos pelos indivíduos para lidar com situações 
estressantes, crónicas ou agudas. São consideradas todas as acções, reacções e decisões 
efectuadas pelo sujeito quando este é confrontado com um acontecimento gerador de stress. 
 
Segundo Antoniazzi (1998), ao definir coping implica considerar estratégias de coping como 
acções determinadas que podem ser aprendidas, usadas e descartadas. Portanto, mecanismos 
de defesa inconscientes e não intencionais, como negação, deslocamento e regressão, não 
podem ser considerados como estratégias de coping. Além disso, somatização, dominação e 
competência são vistos como resultados dos esforços de coping e não como estratégias.  
 
Além referir o coping como um aspecto importante para reduzir os efeitos negativos dos 
eventos estressores, Antoniazzi, realçar que alguns factores intervenientes como: as diferenças 
individuais, o nível de problemas associados a experiências estressantes que devem em parte a 
diferenças na disponibilidade de recursos e métodos utilizados para lidar com os eventos 
adversos, assim como as características da personalidade. 
 
Há quatro conceitos principais destacados por Folkman e Lazarus:  
1º - Coping é um processo ou uma interacção que se dá entre o indivíduo e o ambiente; 
2º - A sua função é de administração da situação estressora, ao invés de controlo ou domínio 
da mesma;  
3º - O processo de coping pressupõe a noção de avaliação, isto é, avalie como o fenómeno é 
percebido, interpretado e cognitivamente representado na mente do indivíduo; 
 4º - O processo de coping constituiu uma mobilização de esforço, através da qual os 
indivíduos irão empreender esforços cognitivos e comportamentais para administrar (reduzir, 
minimizar ou tolerar) as demandas internas ou externas que surgem da sua interacção com o 
ambiente. (Idem:4) 
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E tratando-se de coping, é importante distinguir entre o que os pesquisadores têm denominado 
estratégias de coping e estilos de coping, uma vez que esses conceitos têm gerado alguma 
polémica na literatura. 
 
Savoia (1999) distingue-os, defendendo que os estilos de coping são mais relacionados com 
as características de personalidade, isto é, com os factores disposicionais do indivíduo. 
Enquanto que as estratégias de coping, se referem a acções cognitivas ou comportamentais 
tomadas no curso de um episódio particular de stress, estão mais vinculadas a factores 
situacionais.  
 
Como já defendido no modelo de Stress e Coping descrito anteriormente, o impacto do stress 
na vida do indivíduo depende em parte da avaliação do significado do acontecimento, como 
também das estratégias ou recursos de coping disponíveis para o sujeito quando ele é 
confrontado com a situação, por isso coping deve ser visto como independente do seu 
resultado.  
 
Assim podemos firmar que uma estratégia de coping não pode ser considerada como 
intrinsecamente boa ou má, adaptativa ou mal adaptativa, pois ela não é eficaz para todos os 
tipos de stress. Dependente da disponibilidade de recursos de coping e o resultado do esforço 
de coping.  
 
Torna-se também difícil avaliar uma estratégia de coping, pois ela pode mudar com o tempo e 
com as grandes modificações que se processam nas condições de vida do indivíduo, através 
das experiências vivenciadas por este.  
 
Numa perspectiva cognitivista, Folkman e Lazarus (1980) apud Antoniazzi (1998), propõe 
um modelo que divide o coping em duas categorias funcionais: coping focalizado no 
problema e coping focalizado na emoção. O uso dessas duas funções depende da avaliação da 
situação estressora na qual o sujeito encontra-se envolvido como também dos diferentes tipos 
de stress ou diferentes momentos no tempo.  
 
Segundo a análise desses dois autores coping pode: modificar a relação entre a pessoa e o 
ambiente, controlando ou alterando o problema causador do stress (coping centrado no 
problema) e adequar a resposta emocional ao problema (coping centrado na emoção). 
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Compas (1987) apoia esses autores ao firmar que ambas as estratégias de coping, focalizada 
no problema e focalizada na emoção, são importantes, mas a sua eficácia é caracterizada por 
flexibilidade e mudança. (Ibidem) 
 
O coping focalizado na emoção é definido como um esforço para regular o estado emocional 
associado ao stress, ou também é o resultado de eventos estressantes. Estes esforços de coping 
são dirigidos a um nível somático e/ou a um nível de sentimentos, tendo por objectivo alterar 
o estado emocional do indivíduo. Por exemplo, fumar um cigarro, tomar um tranquilizante, 
assistir a uma comédia na TV, sair para correr, são exemplos de estratégias dirigidas a um 
nível somático de tensão emocional. A função destas estratégias é reduzir a sensação física 
desagradável de um estado de stress.  
 
O coping focalizado no problema é dirigido para uma fonte externa de stress, inclui 
estratégias tais como negociar para resolver um conflito interpessoal ou solicitar ajuda prática 
de outras pessoas. É dirigido internamente, geralmente inclui reestruturação cognitiva como, 
por exemplo, a redefinição do elemento estressante. Ela constitui-se em um esforço para 
actuar na situação que deu origem ao stress, tentando mudá-la. A função desta estratégia é 
alterar o problema existente na relação entre a pessoa e o ambiente que está causando a 
tensão. A acção de coping pode ser direccionada internamente ou externamente. 
 
O coping centrado no problema e na emoção influenciam-se mutuamente em todas as 
situações estressantes. As pessoas utilizam ambas as estratégias de coping. A estratégia 
escolhida pela pessoa está determinada em parte, pelos seus recursos, os quais incluem saúde 
e energia, crenças existenciais, habilidades de soluções aos problemas, habilidades sociais, 
suporte social e recursos materiais. 
 
Em geral, as estratégias de coping centradas nas emoções, são mais passíveis de ocorrer 
quando já houve uma avaliação de que nada pode ser feito para modificar as condições de 
dano, ameaça ou desafio ambiental. As centradas nos problemas, por outro lado, são mais 
prováveis quando tais condições são avaliadas como fáceis de mudar. 
 
Para Carver e Scheier (1994) apud Antoniazzi (1998), estas duas categorias são facilmente 
percebidas no início, mas seus efeitos podem ser confundidos. O coping focado na emoção 
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pode facilitar o coping focado no problema por remover a tensão e, similarmente, o coping 
focado no problema pode diminuir a ameaça, reduzindo assim a tensão emocional.  
 
Ainda esses autores realçam uma terceira estratégia de coping surgida recentemente com o 
trabalho de Coyne e DeLongis (1986) e foi estudada mais aprofundamento por O'Brien e 
DeLongis (1996), que focaliza nas relações interpessoais, na qual o sujeito busca apoio nas 
pessoas do seu meio social para a resolução da situação estressante.  
 
 
 
1.3 - Os aspectos emocionais da criança portadora da 
doença crónica 
 
Segundo Eiser (1990) apud Piccinini et al (2003), “A doença crónica tem sido definida como 
perturbação de saúde que persiste por longos períodos de tempo, podendo se estender ao 
longo de toda a vida”.  
 
Com base nesses autores constatamos que a principal característica da doença crónica é a 
duração, podendo ter um longo curso e ser incuravél, deixando sequêlas e impondo limites às 
funções do indivíduo. Ela também se caracteriza por longas e frequentes hospitalizações, com 
o intuito de diminuir o sofrimento e melhorar a qualidade de vida dos doentes, mas na maioria 
dos casos, não são completamente curadas. A doença crónica tem um curso demorado e 
necessita que o tratamento seja prolongado. Ela afecta toda a família e tem ainda, o potencial 
de romper profundamente a sua estrutura. Porém à medida que seus membros adaptam-se à 
doença, seus papéis e responsabilidades podem mudar. 
 
Acredita-se também que a hospitalização infantil por doença, seja uma situação que afecta o 
desenvolvimento da criança como também interfira na qualidade de vida da mesma criança 
como também dos seus familiares e no caso os pais. 
 
Além da hospitalização Eiser (1992) apud Mota e Enumo ( ), aponta as visitas regulares aos 
hospitais, os obstáculos na sua vida social e família como do convívio social, as ausências 
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escolares frequentes e o aumento da angústia e tensões familiares. Ainda acrescenta a 
necessidade de adaptação aos novos horários, de confiar em pessoas até então desconhecidas, 
entre outras situações estressantes que caracterizam em grande parte a vida da criança 
hospitalizada.  
 
A família não só experimenta a desorganização das suas rotinas, como também o sofrimento, 
uma vez que ela passa agora a ter limitações na sua convivência. A criança hospitalizada é 
muitas vezes eleita como prioridade pela família. Embora aceite a hospitalização (pois 
acreditam ser indispensável para o tratamento da criança), a família percebe o hospital como 
um lugar estranho, um ambiente novo que provoca o sofrimento físico e emocional, fazendo 
com que a família se sinta cansada, pouco à vontade para cuidar da criança e ignorada em 
suas necessidades, sendo difícil conviver com a hospitalização.  
 
Segundo Pinto et al (2006), os factos vivenciados e o significado atribuído a condição de 
doente e estar hospitalizado, levam a família a um limiar de sentimentos originados em factos 
reais ou imaginários que se manifestam por meio de sentimentos, acções e pensamentos e que 
reflectem a dificuldade para lidar com a situação. Esses sentimentos manifestados são no 
essencial o nervosismo, o choro incessante, o andar constante pelo hospital, a falta de apetite e 
outras alterações comportamentais de seus membros). 
 
Num estudo realizado por esse mesmo autor com objectivo compreender o significado das 
interacções vivenciadas pela família durante a hospitalização de uma criança, conseguiu-se 
identificar dois fenómenos interactivos: perdendo o controlo sobre o seu funcionamento e 
buscando um novo ritmo de funcionamento. Esses dois fenómenos interactivos são 
interdependentes pois, há dois aspectos que pode acontecer com a família. Ela pode por um 
lado superar as dificuldades, por outro continuando perdendo o controle. Essa oscilação entre 
perder o controle e buscar um novo ritmo de funcionamento, lhe ajuda a encontrar equilíbrio 
que possibilitará cuidar das demandas que já faziam parte de sua vivência e das novas 
surgidas na hospitalização da criança. 
 
Assim construiu-se o modelo “Procurando Manter o Equilíbrio para Atender suas Demandas e 
Cuidar da Criança Hospitalizada”. Esse modelo defende que quando acontece a hospitalização 
de um filho a família de inicio perde o controlo, mas ao mesmo tempo procura manter o 
equilíbrio para atender as demandas e cuidar da criança, isto é, inicia-se movimentos em 
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busca de um novo ritmo de funcionamento para suprir as novas demandas, que estão sendo 
geradas por essa vivência. 
 
As estratégias empreendidas pela família, é no sentido de se adequar à situação, levando-a a 
vivenciar a perda de controlo e, de alguma forma, empreender novas estratégias na busca de 
cuidar das suas demandas. O modelo defende que apesar das limitações e sofrimento 
enfrentados durante a hospitalização de uma criança, a família mantém a iniciativa da 
resolução de seus problemas. Mesmo que as normas hospitalares não contemplem as 
necessidades da família, essa acciona os profissionais, buscando satisfazer suas necessidades, 
pois está mobilizada nesse sentido.  
 
Devemos ressaltar que a construção do modelo teórico “Procurando Manter o Equilíbrio para 
Atender suas Demandas e Cuidar da Criança”, restringiu-se ao período em que a criança 
permaneceu internada. E diante da diversidade dos contextos socio-económicas e culturais das 
famílias e das possibilidades de mudanças nas rotinas da vida familiar após a alta, considera-
se pertinente a ampliação desse modelo teórico pois, ajudará a aprofundar as questões relativa 
à família da criança hospitalizada e às intervenções para essa situação. 
 
Pinto et al. (2006), perspectiva que a hospitalização da criança determina a perda de controle 
do funcionamento da família. Acrescenta ainda que, apesar de manter algumas rotinas 
existentes antes da hospitalização e de desejar retomar so eu quotidiano para exercer a sua 
autonomia, a família realiza mudanças estruturais em sua organização, quando se depara com 
as actividades que não consegue dar continuidade, buscando reorganizar a rotina familiar. 
 
Os factores socioeconómicos e culturais influenciam a história de vida da família. E isso 
muitas vezes, tanto pode facilitar como dificultar a experiência de ter uma criança 
hospitalizada. Além disso no hospital, são vivenciadas relações sociais permeadas de 
conflitos, disputas e negociações. Determinadas situações de conflito são reforçadas pelas 
normas hospitalares e pelas interacções estabelecidas no ambiente hospitalar.  
 
A sensação de sentir-se dividida entre cuidar da criança hospitalizada e dos demais membros 
da família é acentuada, quando o hospital não facilita a troca de acompanhantes, ou mesmo, 
quando a postura da equipe não permite a ausência desse por alguns períodos. E dessa forma 
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ter um acompanhante deixa de ser um direito da criança e passa a ser apenas um dever da sua 
família. (Idem:12) 
 
Nascimento et al. (2004), diz que, os vários estados de desequilíbrio vivenciados ao longo da 
doença são substituídos por um estado de equilíbrio, quando todos os membros da família 
dominam suas necessidades emocionais e físicas. Ao contrário, quando estas necessidades 
não são alcançadas, permanece o estado de desequilíbrio e os indivíduos devem trabalhar 
continuamente para o restabelecimento do equilíbrio familiar. 
 
É nessa óptica que um dos objectivos dos pais é desenvolver um processo de adaptação de 
forma dinâmica, com a modificação das suas habilidades e estratégias de enfrentamento da 
doença, de acordo com o momento clínico pelo qual estão passando. Eles têm que ajustar as 
necessidades específicas nas diferentes fases da doença, onde procuram incorporar a criança 
às rotinas domésticas e tentando adaptá-la ao novo estilo de vida de modo a retomar o 
equilíbrio familiar. 
 
Garralda (1994), refere que as doenças crónicas afecta cerca de 15 a 18 % da população 
infantil e desde total 5% seria doenças crónicas orgânicas. (Ibidem) 
 
Todo o ser humano constrói interpretações e significações sobre o seu estado de saúde ou de 
doença. Sontag (1991) apud Reis (1993) diz que “a construção das interpretações e dos 
significados dependerá do contexto sociocultural de cada época e também varia de sociedade 
para a sociedade”. 
 
Com base neste autor, podemos dizer que a construção das interpretações e dos significados 
dependerá do contexto sociocultural da cada época. Assim existem diferentes representações 
sociais da saúde e da doença, e isso contribuirá que os indivíduos tenham diferentes 
interpretações das causas, das evoluções das doenças, diferentes avaliações dos sintomas e 
também diferenciados formas de implementação e estilos de vida. 
 
Segundo Vieira (2002), quando nasce uma criança, é esperado que ela viva situações de 
saúde, crescer e desenvolver dentro dos limites da normalidade, porém quando, nos 
defrontamos com a doença crónica na criança, ela modifica o seu comportamento. Sua 
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reacção diante dessa experiência desconhecida que é a doença, pode lhe trazer sentimentos de 
culpa, medo, angustia, depressão e apatia ameaçando assim a rotina do seu dia-a-dia. 
 
Nas investigações de Castro et Piccinini (2002) sobre a doença crónica, mostra que as 
crianças possuem maiores riscos de apresentarem desajuste emocional, comportamental e 
social. Segundo esses autores a maneira como a criança reage à presença da doença crónica 
dependerá de inúmeros factores como: 
• Os relacionados com a própria doença (exemplo: a gravidade, limitações físicas e sociais 
que acarreta, o diagnóstico precoce ou tardio, a origem genética, a visibilidade entre 
outros factores). 
• Os relacionados à criança (exemplo: a idade, o género, o temperamento e a personalidade. 
• Os relacionados à família (exemplo: a estrutura familiar, habilidades de comunicação e 
solução de problemas). 
 
A criança portadora de uma doença crónica pode apresentar o seu desenvolvimento físico e 
emocional afectado podendo apresentar até desajustes psicológicos decorrentes da 
enfermidade e do tratamento. Pois ter uma doença crónica, significa dizer que a pessoa terá 
que conviver com uma determinada enfermidade durante toda a sua vida. 
 
A doença crónica traz consigo grande impacto, podendo alterar significativamente o 
desenvolvimento, tornando-o mais susceptível à angústia, a ansiedade e afectando a sua saúde 
mental. 
 
A relação da mãe com a sua criança tem um peso importante para construção desses novos 
indivíduos. Trata-se de uma contribuição que a mulher paga à sociedade na expectativa da 
formação de um novo ser autónomo e activo. As relações entre a criança e a mãe são uma das 
relações mais marcantes para o ser humano, pois inicia-se mesmo antes da concepção da 
criança. A criança tem uma dependência da figura materna de modo absoluto até à aquisição 
da marcha. Depois começa o caminho para o desaparecimento dessa independência e começa-
se a instalação da autonomia. Mas com as crianças portadoras de uma doença crónica existe 
uma extensão temporal dessa dependência. Por exemplo, as crianças com Paralisia Cerebral 
necessitam de cuidados especiais e em muitos casos podem ultrapassar a adolescência e entrar 
na idade adulta dependente desses cuidados. Isso significa que entre a mãe e seu filho existe 
uma intermediação de uma profunda dependência deste para com ela. 
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Embora com a dependência, a criança cria o seu auto-conceito, aliás todos nós temos uma 
concepção de nós próprios, acerca do modo como realmente somos e por que fazemos aquilo 
que fazemos. 
 
Gleitman (2002) defende que a componente crucial do auto-conceito é a componente social. 
Pois não há nenhum “eu” completo sem nenhum “tu” ou sem nenhum “eles”. Segundo o que 
já foi descrito por muitos autores, a criança começa a ver-se a si próprio através dos olhos dos 
outros, essencialmente das figuras importantes do seu mundo e assim adquirem a ideia de que 
é uma pessoa, apesar de inicio ser uma pessoa muito pequena. A medida que as interacções 
sociais se tornam mais complexas, mais e mais detalhes são crescidos à imagem de nós 
próprios. Com o efeito a criança constrói o seu auto-conceito, através do espelho das opiniões 
e expectativas dos outros, como da mãe, do pai, dos irmãos, dos amigos e outras pessoas que 
têm importância para ela. 
 
A teoria do eu reflectido, defende que só conseguimos descobrir que somos através dos 
outros, isto é, não conhecemos o nosso “eu” directamente, mas sim indirectamente, através de 
um esforço para encontrar consistência, descontar irrelevâncias e interpretar observações que 
nos ajuda a compreender os outros. 
 
Com base na teoria podemos firmar que uma criança percebe que é portadora de qualquer 
doença crónica através da interacção com os outros. 
 
Góngora (1998) apud Castro et Piccinini (2002), diz que o isolamento social da família em 
que um dos membros é portador de uma doença crónica, é um acontecimento frequente que 
pode deixar o doente mais vulnerável a transtornos emocionais, perpetuar o estigma da 
doença e criar problemas para o enfrentamento da enfermidade. Ou seja, o preconceito social 
muitas vezes pode inibir a relação mãe-filho e mesmo inibir o surgimento da futura relação 
esperada entre a criança e o mundo. 
 
Segundo Berry et al. (1993), “a concepção da doença afectará a percepção dos sintomas, a 
reacção emocional frente à doença, a experiência de dor e desconforto, a aceitação de 
cuidados médicos bem como as respostas ao tratamento” (Idem:628) 
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Muitas vezes nota-se que a autonomia e a independência em actividades podem ser 
modificadas pela doença crónica. Dependendo do estágio de desenvolvimento cognitivo que a 
criança se encontra, ela terá um conceito da doença e da saúde.  
 
Além do auto-conceito, a identidade é outro aspecto a questionar quando a criança é portadora 
de uma doença crónica.  
 
Erikson (1987) apud Imoniana (2006) realça que a formação da identidade emprega um 
processo de reflexão e observação simultânea. É um processo que ocorre em todos os níveis 
de funcionamento mental, pelo qual o indivíduo se julga a si próprio à luz daquilo que 
percebe ser a maneira com os outros o julgam.  
 
A identidade construída pela criança portadora de uma doença crónica, acaba por ser um 
produto singular, resultante da interacção com os outros companheiros da mesma idade e de 
figuras tomadas como lideres mesmo fora da família.  
 
Por um lado, a construção da identidade pode surgir sentimentos contraditórios de baixo auto-
estima, insegurança, medo, entre outros sentimentos. Por outro há uma necessidade dessa 
criança ser aceito no grupo de amigos, de se adaptar a um novo estilo de vida, em se adaptar a 
algumas rotinas diárias, alguns compromissos sociais como escolas, festas, jogos, entre outras 
actividades. 
 
Quando adolescente isso complica-se, pois a adolescência é uma fase de vida que apresenta 
comportamentos como a busca de independência, interacção no grupo, necessidade de 
confiança em si e nos outros, enfim uma formação de identidade. E essa vivência da condição 
de uma portadora da doença crónica, acaba muitas vezes por impor restrições que se 
contrapõem a essa busca. 
 
A doença crónica para o adolescente constitui-se um caminho por vezes longo e difícil e 
imprevisível. A adaptação do adolescente a situação de doença crónica depende, em parte da 
família. No início, os cuidados necessários devem ser prestado com a ajuda dos pais, que 
posteriormente irão nortear comportamentos e condutas no estabelecimento de conhecimentos 
e de responsabilidade ao adolescente do seu próprio corpo e a doença. A adaptação a 
situações adversas, como é o caso da doença crónica, tem como factor importante a 
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capacidade do indivíduo de responder aos desafios e as dificuldades, frente as situações de 
riscos. E depende das características individuais, do apoio familiar e social. Assim 
entendemos que o envolvimento familiar é fundamental nesse processo de modo a promover a 
reconstrução da vida que foi alterada em função da doença 
 
 
1.4 - A Paralisia Cerebral  
 
Convém ao longo do texto fazer algumas considerações da Paralisia Cerebral, uma vez que de 
todas as doenças crónicas existentes escolheu-se trabalhar especificamente a Paralisia 
Cerebral. 
 
Ela é uma enfermidade neurológica, uma doença crónica com classificações extremamente 
heterogéneas, tendo como denominador comum o comprometimento motor causado por uma 
agressão ao cérebro em desenvolvimento seja intra-uterino, durante o parto ou por algum 
acometimento perinatal ou na primeira infância. 
 
Esse termo é considerado por muitos autores inadequados, uma vez que significaria a parada 
total das actividades físicas e mentais, o que não corresponde ao caso. Actualmente, tem-se 
utilizado o termo Encefalopatia Crónica Não Progressiva ou Não Evolutiva para deixar bem 
claro seu carácter persistente, mas não evolutivo, apesar das manifestações clínicas poderem 
mudar com o desenvolvimento da criança e com a plasticidade cerebral. Também procurando 
evitar qualquer tipo de associação, do termo, com julgamento da capacidade mental da 
pessoa. Yasue (2004). Pois realmente, o que se nota é que muitas vezes essas crianças são 
consideradas, deficientes mentais por não conseguirem expressar-se e nem interagirem 
funcionalmente, além de ficarem limitadas ou impedidas de realizar as suas actividades mais 
básicas, tais como vestir, comer, brincar, e comunicar, pois na sua grande maioria são 
incapazes de articular a fala ou de segurar um lápis para aprender a escrever, comprometendo 
muitas vezes, o processo de aprendizagem e de alfabetização. 
 
Um dos preconceitos que o Paralisado Cerebral sofre é ser confundido com o portador da 
deficiência mental devido a apresentação das dificuldades já mencionadas. Mas alguns 
autores, mostram essa diferença ao dizerem que a Paralisia Cerebral é consequência da lesão 
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do cérebro e não da coluna vertebral, o que reforça a falsa ideia de que todos os que portam 
esse tipo de deficiência são portadores da deficiência mental. Mas o facto de existir uma 
parcela de paralisados cerebrais que efectivamente apresentam deficiência mental, isso 
reforça ainda mais o preconceito. 
 
Numa sociedade competitiva que temos hoje, onde se valoriza muito a maneira de ser dos 
indivíduos é quase inevitável que as deficiências resultantes da Paralisia Cerebral tornam-se 
complexas e o preconceito nestes casos torna-se o reverso da aceitação do acaso. Face a 
visibilidade das dificuldades e estigma decorrente, muitas mães tendem a esconder essas 
deficiências e nem se preocupam com os instrumentos que podem ajudar a trazer os 
portadores para padrões de movimentos mais funcionais. 
 
A Paralisia Cerebral é uma síndrome incurável, e os seus problemas duram toda a vida. No 
entanto, muita coisa pode ser feita para promover na criança o máximo de independência 
possível. A criança com essa síndrome, possui um atraso de desenvolvimento 
neuropsicomotor provocada por uma lesão no sistema nervoso central com um 
comprometimento na área motora ainda que sensorial e/ou cognitiva, implicando em 
alterações ao nível do tónus muscular, qualidade de movimento, percepções capacidade de 
apreender e interpretar os estímulos ambientais, e muitas vezes as sequelas da Paralisia 
Cerebral tornam-se agravadas pelas dificuldades que essas crianças apresentam em explorar o 
meio e em comunicar com o mundo externo. 
 
A extensão e os efeitos variam consideravelmente, tendo no entanto, como consequências 
importantes a ocorrência de diversos tipos de comprometimentos motores e/ou sensoriais. Em 
regra, a maioria das crianças têm preservadas as funções cognitivas e intelectuais cerebrais, 
havendo casos de inteligências superior a norma. 
 
O facto das crianças com Paralisia Cerebral não conseguirem controlar alguns ou todos os 
seus movimentos, faz com que algumas necessitem de ajuda para a maioria das tarefas de vida 
diária. 
 
Andrada, (1986) apud Monteiro et al., refere que a etiopatogenia da Paralisia Cerebral é 
habitualmente multifactorial podendo ocorrer em diferentes estádios de desenvolvimento que 
são: o pré-natal, o perinatal e o pós-natal. 
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No estádio pré-natal são considerados os factores quando ainda a criança é pequena para o 
tempo de gestação ou quando se verificam anomalias durante a gravidez como diabetes, 
infecções do feto, hemorragias, anomalias a nível da placenta, eclâmpia entre outros factores. 
Quanto aos factores perinatais, estão envolvidos quando as anomalias ocorrem imediatamente 
antes, durante, ou após o nascimento, ou seja, desde o inicio do trabalho de parto até o sétimo 
dia de vida. Esse autor concebe a anóxia como o responsável de cerca de 40 a 50% das lesões 
que ocorre nesse estágio. A hiperbilirrubinémia explica algumas situações e, se associada com 
a anóxia, potencia a ocorrência de lesão cerebral. A gravidez múltipla, o parto prolongado e 
ou com complicações (apresentação pélvica ou podálica), inadequadamente assistido por 
cesariana são também causas frequentes.  
 
Os factores pós-natais, estão implicados desde o sétimo dia de vida até à idade de dois anos. 
Nesses casos são destacadas as infecções do Sistema Nervoso Central como as meningites, 
encefalites, tumores, hidrocefalia, alterações hidroelectrolíticas, acidentes com anóxia 
prolongada como os afogamentos, os traumatismos crâneanos-encefálicos e acidentes 
vasculares cerebrais espontâneos ou decorrentes de cirurgia. Mesmo com esses dados 
considera-se ainda que 20% das situações clínicas da Paralisia Cerebral, as suas causas são 
ainda desconhecidas. 
 
As crianças com Paralisia Cerebral apresentam muitos problemas, mas nem todos são 
relacionados com as lesões cerebrais. Os problemas que se manifestam mais frequentes são:  
 
Epilepsia: é comum ocorrerem convulsões ou crises epilépticas, de maior ou menor 
intensidade e dentro das mais variadas formas desta manifestação neurológica.  
 
Deficiência Mental: deve-se diferenciar os diversos graus de comprometimento mental de 
cada criança, baseando-se em acompanhamento especializado e evolutivo das mesmas, de 
modo a evitar distorções e preconceitos acerca dos potenciais destes portadores de 
deficiência. 
 
Deficiências Visuais: ocorrem casos de baixa-visão, estrabismos e erros de refracção, que 
podem ser precocemente diagnosticados e tratados, com bom prognóstico oftalmológico.  
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Dificuldades de Aprendizagem: as crianças podem apresentar algum tipo de problema de 
aprendizagem, o que não significa que elas não possam ou não consigam aprender, 
necessitando apenas de recursos aprimorados de educação especial, integração social em 
escolas regulares, uso de recursos tecnológicos apropriados a cada dificuldade. 
 
Dificuldades de Fala e Alimentação: devido à lesão cerebral ocorrida, muitas crianças com 
Paralisia Cerebral apresentam problemas de comunicação verbal e dificuldades para 
alimentar-se, devido ao tónus flutuante dos músculos da face, o que prejudica a pronúncia das 
palavras com movimentos correctos. Nestes casos pode-se recorrer a tratamentos 
especializados e orientação fonoaudiológica, a fim de minimizar e resolver alguns destes 
distúrbios.   
 
Outros problemas: dificuldades auditivas, dispararia, deficits sensoriais, escoliose, 
contracturas muscular, problemas odontológicos, salivação incontrolável, etc. Todos estes 
problemas podem surgir associados ou isoladamente na dependência directa do tipo de 
Paralisia Cerebral que a criança apresenta. 
 
De acordo com Schwartzman (1993) e Souza & Ferraretto (1998) apud Jacqueline & Gilmar, 
a Paralisia Cerebral pode ser classificada por dois critérios:  
 
1 - O tipo de disfunção motora presente, ou seja, o quadro clínico resultante, que inclui os 
tipos extrapiramidal ou discinético (atetóide, coréico e distônico), atáxico, misto e espástico. 
2 - A topografia dos prejuízos, ou seja, localização do corpo afectado, que inclui tetraplegia 
ou quadriplegia (limitações nos membros superiores e inferiores), monoplegia (limitações em 
um dos membros superiores), paraplegia ou diplegia (limitações nos membros inferiores) e 
hemiplegia. Na Paralisia Cerebral, a forma espástica é a mais encontrada e frequente em 88% 
dos casos.  
 
 
 
 
 
 
A adaptação psicológica das mães face doença crónica do filho 
41/76 
 
1.5 - Relação mãe-criança em Crianças que apresentam 
Doença Crónica 
 
Quando as pessoas têm filhos adquirem um novo estatuto, um novo papel, isto é, 
transformam-se por definição em pais. Surgem novas funções, novas tarefas, a família se 
reorganiza as rotinas diárias. 
 
Com o nascimento do filho, a vida dos pais muda de forma relevante e essa mudança pode 
adquirir significado diferente quando o filho apresenta a Paralisia Cerebral. É uma situação 
que se apresenta de forma complexa para a família, uma vez que exige uma nova adaptação 
psicológica desta, pois há uma série de exigências novas que os pais terão que lidar. Pois a 
doença crónica na infância tem implicações tanto para o desenvolvimento da criança como 
também de toda a família. 
  
A Paralisia Cerebral, constitui uma fonte de stress-psicológico para os pais, desestabilizando-
os a nível financeiro, ocupacional e provocando-os sérias alterações emocionais, 
principalmente no domínio da ansiedade. A família é confrontada com as novas exigências, 
alterações nas rotinas e readaptações diversas susceptíveis de despertar um grau de maior ou 
menor de stress no sistema familiar. É nessa perspectiva que Santos et al. (1996) defendem 
que é portanto é compreensível que “essas famílias experimentem níveis mais elevados de 
stress parental do que as crianças saudáveis”.  
 
Muitos autores dizem que a maioria dos problemas de foro psicológico, acontece nas mães, 
por isso a adaptação psicológica incidirá nelas, devido as exigências que elas terão que lidar, 
pois segundo a literatura a maioria dos cuidados diários à criança doente foi, e continua a ser 
prestado fundamentalmente pelas mães. São elas quem recai habitualmente a maior 
responsabilidade nos cuidados à criança doente. 
 
Wallander et al. (1990) apud Monteiro (2002) diz que as mães das crianças doentes 
experiênciam níveis elevados de stress, porque acompanham-os aos tratamentos e a consultas, 
vestem-os, despe-os, alimenta-os, tratam da higiene, entre outras tarefas. E essas acarretam 
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alguns problemas como a diminuição dos tempos livres das mães, alterações na sua situação 
profissional, uma sobrecarga financeira, para além da vivência de sentimentos de culpa e a 
sensação de isolamento.   
 
A disponibilidade e a prontidão das mães para responder adequadamente às solicitações do 
filho estão associadas à capacidade da criança explorar o mundo e de o perceber com 
tranquilidade. Conciliando assim com a teoria de apego de Bowlby (1969/1990) que ao 
enfatizar a função biológica dos laços emocionais entre a mãe e o bebé, mostrou que a 
qualidade da interacção mãe-criança é determinante para os padrões de apego da própria 
criança, pois revela que crianças com um apego seguro com a mãe tendem a ser confiantes, 
enquanto que as que têm um apego inseguro tendem a ser mais ansiosas e evitativas. Castro et 
Piccinini (2002) 
 
Na verdade a relação mãe-criança, é uma relação que se constrói mesmo antes da gravidez, 
repleta de muitas fantasias, que intensificam ao longo da gravidez. Quando a mãe se depara 
com a doença crónica que é o inesperado, o desenvolvimento do apego à criança pode ficar 
ameaçado. Os autores Castro e Piccinini, descrevem que muitos pais buscam explicação para 
a doença crónica do filho e quando não a encontram podem desenvolver sentimentos de 
culpa, diminuindo a sua auto-estima. Contudo há muitos pais que conseguem aceitar a 
situação, estabelecendo expectativas realistas que levam em conta a limitação de cada criança. 
 
Bradford (1997) identificou-se os modelos de interacção familiar de distância e dependência e 
diz que quando as mães sentem a necessidade de proteger a criança, tendem a isola-las do 
convívio social e que a presença de super-protecção das mães potencializa eventuais 
problemas emocionais e comportamentais da criança. Igualmente quando os abandona há 
riscos maiores de atrasos e dificuldades de desenvolvimento, limitações sociais, cognitivas, 
linguísticas e até mesmo de negligência. (Ibidem). De facto o que se constata é que a 
experiência de ser pais de crianças com doença crónica é vivida de forma estressante e 
peculiar. 
 
Num estudo realizado por Santos et al (1996), tendo como instrumento um questionário de 
avaliação do Índice de Stress Parental, comparou-se as respostas de quatros grupos de pais: 
pais de crianças sem problemas físicos ou psicológicos identificados, pais de crianças com 
obesidade e pais de crianças com doenças Renal Crónica. 
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Esse questionário de Índice de Stress Parental, integra 108 itens e avalia a intensidade do 
stress que ocorre no sistema pais-criança. Essa escala divide-se em dois domínios: domínio da 
criança que avalia o grau do stress que essas representam para os pais e também o 
temperamento (hiperactividade, reforço aos pais, humor, aceitação, meabilidade de adaptação, 
exigência e autonomia) e o domínio dos pais que avaliam as características pessoais destes e o 
seu contexto de apoio social (sentido de competência, vinculação, restrições do papel, 
depressão, relação marido-mulher, isolamento social e saúde parental). Além desses aspectos, 
o questionário ainda comporta uma escala de 24 itens que permitiu obter informações sobre o 
contexto situacional e demográfico da família. 
 
Desse estudo, conseguiu-se constatar que os pais das crianças com doenças Renal Crónica 
estão mais sujeitos a um intenso stress, sendo também concordante com alguma literatura que 
mostra que os pais das crianças com doenças crónicas experimentam índices mais elevados de 
stress parental do que os de crianças saudáveis. 
 
O stress experimentado pelos pais emerge tanto das características da criança, quer dos pais, 
essencialmente os de carácter situacional. Os pais das crianças com doença crónica, quando 
comparado com os de crianças saudáveis, estes sentem-se que o seu papel parental interfere 
na sua disponibilidade para os outros papéis, colocando restrições nas suas vidas. 
Percepcionam si mesmos como fisicamente frágeis, o que pode ter um impacto negativo na 
resposta às exigências da parentalidade. Também avaliam a criança como tendo 
características diferentes das que desejam. 
 
Assim com o estudo conseguiu-se constatar que a doença Renal Crónica, é substancialmente 
mais causadora de stress parental, facto esse aceitável uma vez que, o grau das exigências, 
dos cuidados e dos riscos associados a doença crónica conduz invariavelmente à vivências 
estressantes desses pais. 
 
As rotinas destas famílias, se caracterizam pelas constantes visitas médicas, acompanhamento 
das hospitalizações e do controlo das prescrições do médico para que o medicamento seja 
ingerido na hora certa, entre outras rotinas. 
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Além do stress que essas famílias enfrentam, há estudos realizados por Hoffman et col. 
(1995), sobre o ajustamento social das crianças com doença crónica de fígado,  que mostrou 
que o funcionamento familiar é um predictor importante do ajustamento da criança. 
 
Dada a complexidade do funcionamento psicológico das crianças com doenças crónicas, é 
compreensível que as tensões e as exigências destas doenças sejam susceptíveis de interferir 
no seu ajustamento social e emocional. 
 
A doença na infância pode proporcionar o aprendizado sobre o conceito de saúde e de doença 
para a criança e exige mais adaptação. Pois cumprir com as tarefas próprias da infância e ao 
mesmo tempo lidar com o stresse comum desta etapa torna-se mais difícil para a criança.  
 
Eiser et al. (1985) apud Santos et al. (1996), diz que a criança precisa adaptar-se a doença, 
mas isso dependerá de alguns factores, nomeadamente do seu desenvolvimento, das 
características da própria doença, do significado que lhe é atribuído, as fantasias acerca dela e 
do tratamento, para além do importante mediador que é a família.  
 
As crianças com doença crónica estão sujeitas a um intenso stress e apresentam 
frequentemente dificuldades no ajustamento psicológico (baixo auto estima, depressão, 
isolamento social entre outras sintomatologias). Mas este ajustamento não é só da criança, a 
família também deve fazer esse ajustamento.  
 
O modelo de Ajustamento e Resposta adaptativa da família à doença de McCubbin e 
Patterson (1983), quando confrontado com a doença de um dos seus membros, a família entre 
num momento de stress e este é conceptualizado em quatro vertentes: a) Os 
problemas/exigências; b) As capacidades; c) Os significados ou as avaliações e d) As 
consequências ou resultados. 
 
Perante a necessidade de enfrentar os problemas e as exigências a família tenta manter o 
equilíbrio, utilizando as capacidades e recursos que possuía, dos significados que esses 
atribuem à situação problemática e as capacidades para lidar com a situação. O resultado dos 
esforços para conseguir um funcionamento equilibrado traduz-se em termos de ajustamento 
ou adaptação familiar, que são duas fases que devem ser consideradas. 
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No ajustamento, as famílias resistem à mudança tentando resolver os seus problemas através 
da capacidade que já possuem. E a crise aparece quando há um balanço negativo entre essas 
capacidades existentes. 
 
Na adaptação, as famílias procuram restaurar o equilíbrio adquirindo novos recursos e 
comportamentos adaptativos reduzindo os problemas/exigências ou alterando a forma como 
enfrentam a situação. A família pode transpor o funcionamento equilibrado, entrar em 
desequilíbrio, mas depois poder eventualmente tornar-se mais resistente para lidar com as 
dificuldades. 
 
Além disso, a família pode servir como moderadora na atenuação dos efeitos negativos da 
doença, promovendo para a criança um ambiente facilitador para o seu envolvimento em 
actividades sociais. Afirma-se então que as características dos pais são determinantes 
possíveis do funcionamento psicológico da criança e da forma mais ou menos adequada como 
ela lida com a doença. 
 
Góngora (1998) apud Castro et Piccinini (2006), diz que, nas famílias em que um dos seus 
membros esteja doente, simultaneamente está três subsistemas em interacção que são: o 
paciente e a sua enfermidade; a família e sua rede social e os serviços de saúde. Assim sendo 
qualquer intervenção psicológica deve ser orientada de modo a abranger todas esses 
subsistemas. 
 
Tomando por base a teoria familiar sistémica, Góngora descrevem três modelos teóricos que 
buscam explicar o que acontece no subsistema familiar quando um membro da família 
apresenta uma doença crónica: 
 
1º Modelo – Família patológica. As famílias caracterizam-se como tendo falta de limites 
inter-individuais e entre os subsistemas, carência de habilidades de solução de problemas e 
padrões de interacção rígidos. Essa família teria grande influência no curso de algumas 
doenças crónicas como por exemplo o diabete, a asma entre outros problemas 
psicossomáticos. 
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2º Modelo – Afrontamento familiar. As famílias caracterizam-se como hostilidade e críticas 
que podem predizer recaídas da doença. Nesse modelo refere principalmente as famílias com 
membros esquizofrénicos. 
 
3º Modelo de Impacto – O modelo examina a organização familiar como resultado do 
impacto da doença crónica no seu modo de funcionamento, isto é, o stress a ser vivido pela 
família depende das características das mães e dos pais e também da percepção que eles 
possuem a doença do filho. 
 
A presença da doença crónica na infância poderá constituir um importante factor de mediação 
da qualidade da interacção pais-criança. Os cuidados diários exigidos pelo tratamento da 
enfermidade, bem como a fragilidade emocional da criança poderá afectar a interacção pais-
criança. É comum os pais apresentarem dificuldades em lidar com os filhos, pois são expostos 
a situações muito estressantes. 
 
Vários autores descrevem que as dificuldades enfrentadas assenta-se em comportamentos de 
extrema preocupação, irresponsividade às reais necessidades da criança, de super protecção, 
de estilos interactivos, ansioso e defensivo ou, ainda, de negligência, quando os pais procuram 
evitar o envolvimento com a criança com medo que ela possa vir a morrer precocemente.  
 
A presença da doença ou deficiência física pode aumentar o risco de maus-tratos à criança 
como o abuso e a negligência, no interior da família devido, em parte, ao stresse provocado 
pelo alto nível de exigência das crianças com precárias condições de saúde, e também, às 
experiências de separação precoce decorrentes das hospitalizações extensivas que podem 
interferir no processo de vinculação.  
 
A família percebe a sua desestruturação, especialmente, no ambiente doméstico, de acordo 
com a relação estabelecida em seu interior, conforme a idade e capacidade de compreensão de 
cada um. Além disso, em sua rotina diária, ela continua com as responsabilidades anteriores, 
que são acrescidas das actividades actuais e das demandas financeiras decorrentes da 
hospitalização. 
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O tratamento também implica uma compreensão pela mãe, mínima que seja, dos mecanismos 
patológicos da doença. É um extenso e custoso aprendizado por parte da mãe de um trabalho 
não pago e muitas vezes não valorizado socialmente.  
 
Posto isto, devemos ponderar que a mulher-mãe da criança com Paralisia Cerebral, realiza um 
intenso trabalho mental e material que resulta na construção de uma nova identidade social. 
Precisa também desenvolver esforços e muitas iniciativas para abandonar os comportamentos 
esperados e já aprendidos no repertório das suas funções e desenvolver padrões de 
comportamentos novos. Muitos dos valores, padrões de comportamentos e expectativas 
necessitam de ser modificados para que lhe possibilita construir a relação com a sua criança e, 
possibilitar os processos de interacção social.  
 
Por isto mesmo e principalmente, estas mães desenvolvem um enorme esforço para defrontar 
o preconceito que já têm internalizado. Sem que elas superem este preconceito interno, parece 
que também, dificilmente as suas crianças poderão superar o ostracismo social que a 
sociedade lhe reserva. 
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Capitulo 2: A Problemática e Metodologia do Estudo 
 
 
2.1- Problemática 
 
O processo de adaptação psicológica da mãe cujo filho é portador de uma doença crónica 
revela-se muito complexo uma vez que existe uma série de exigências com as quais ela terá 
de lidar. Isto faz com que ela se experiência níveis de stress elevado. Assim a problemática 
levantada é: Quais as estratégias de adaptação psicológica utilizadas pelas mães que lhes 
possibilita lidar com a doença crónica do filho? 
 
Para responder a essa problemática construímos os seguintes enunciados baseados na 
fundamentação teórica: 
 
A - Ao confrontar com a doença crónica, as mães sofrem um choque emocional podendo 
reagir com negação, raiva, revolta, de rejeição, até que consigam preparar-se para incluir 
essa criança como um membro integrante da família. 
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B - As estratégias habitualmente utilizadas pelas mães para lidar com a doença são: a 
negação da situação, a procura de informação, apoio social, aprendizagem e resolução de 
problemas e procedimentos específicos relacionados com a doença.  
 
C - As estratégias de coping utilizadas pelas mães estão centradas nas emoções e nos 
problemas. 
 
 
2.2 - Metodologia 
 
O estudo é do tipo descritivo-exploratório caracterizado por uma abordagem qualitativa. 
Segundo Carmo et, Ferreira. (1998), a descrição deve ser rigorosa e resultar directamente dos 
dados recolhidos. Os dados incluem transcrições de entrevistas, registo de observações, 
documentos escritos (pessoais e oficiais), fotografias e gravações de vídeo. Os investigadores 
analisam as notas tomadas em trabalho de campo, os dados recolhidos, tanto quanto possível a 
forma segundo a qual foram registados e transcritos. Em investigação qualitativa dá-se uma 
grande importância à validade do trabalho realizado. Igualmente tenta-se que os dados 
recolhidos estejam de acordo com o que os indivíduos dizem e fazem.  
 
Almeida et Freire (2000), diz que a investigação qualitativa, integra as dimensões internas do 
sujeito ou os aspectos não directamente observáveis e nem susceptíveis de experimentação. 
As pessoas interagem em função dos significados que as coisas, as pessoas e as condições têm 
para eles, sendo tais significados produzidos pela própria interpretação do sujeito.  
 
 
2.2.1 - Amostra  
 
O sujeitos deste estudo foram as mães das crianças com acompanhamento regular (duas vezes 
por semana) no Serviço de Fisioterapia do Centro de Saúde Reprodutiva da Fazenda, cujo 
filho (a) é portador (a) da Paralisia Cerebral, com a idade compreendida entre 0 os 5 anos e 
optou-se como critério de inclusão, o tempo de diagnóstico de pelo menos 6 meses como 
factor importante. Porque a mãe já convive com a doença e isso possibilitou-nos saber sobre 
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as limitações do quotidiano das mesmas e nas possíveis estratégias utilizadas nas relações e 
nas adaptações que foram feitas durante este período.  
 
Como sabemos, nem sempre é possível efectuar um estudo com todos os elementos da 
população. Tal foi estudada uma amostra de 6 mães, que foram identificadas pelo mesmo 
Serviço. 
 
 
2.2.2 - Técnica de amostragem  
 
As mães deste estudo foram escolhidas por conveniência, que se trata de uma técnica de 
amostragem não probabilística, pois é seleccionada tendo como base critérios de escolha 
intencional sistematicamente utilizados com a finalidade de determinar as unidades da 
população que fazem parte da amostra.  
 
Carmo et Ferreira (1998), descrevem que na técnica de amostragem por conveniência, utiliza-
se um grupo de indivíduos que esteja disponível ou um grupo de voluntários. Poderá tratar-se 
de um estudo exploratório cujos resultados obviamente não podem ser generalizados à 
população à qual pertence o grupo de conveniência, mas do qual se poderão obter 
informações preciosas, se utilizamos as devidas cautelas e reserva.  
 
 
2.2.3 -Instrumento de Pesquisa 
 
Para a colecta dos dados foi utilizada uma entrevista semi-estruturada aplicada às mães. 
Sendo esse tipo de entrevista, ela foi encaminhada por uma série de 16 perguntas guias, 
relativamente abertas e não muito precisas, e não obedecendo necessariamente a ordem que 
está anotada no guião. Assim desta forma o entrevistador, “deixou andar” dentro do possível o 
entrevistado, esforçando-se apenas para reencaminhar a entrevista para os seus objectivos 
quando este perdesse um pouco.  
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Tabela I -  Dimensões da adaptação psicológica e estratégias de coping exploradas 
 
Categorias 
 
         Os aspectos a Analisar 
 
1- Aspectos Sociodemográficas 
da mãe 
 
Escolaridade /Profissão/ Estado Civil/Idade/Residência 
2 - Identificação da Criança 
 
Idade / Género 
3 - Confronto com o 
diagnóstico 
 
Quando e como soube da situação. 
Como sentiu e como enfrentou a situação. 
4 – Negação/distanciamento 
 
Se recusou / se pensou estar vivendo um sonho. 
5 - Confronto com os atrasos 
de desenvolvimento 
 
Os maiores atrasos e estratégias de superá-los. 
6 - Aceitação da situação 
 
Se leva o filho as convivências sociais / Se fala da doença 
do filho a outras pessoas. 
7 - Apoio social 
 
Se procura apoio financeiro / Se procura apoio profissional 
/institucional. 
8- Confronto com as maiores 
dificuldades 
 
Identificar as maiores dificuldades / Estratégias de superar 
essas dificuldades. 
 
 
 
2.2.4 – Procedimento 
 
Todas as mães foram contactadas através do Serviço de Fisioterapia do Centro de Saúde 
Reprodutiva da Fazenda. Primeiramente fizemos um projecto de estudo e dirigiu-se ao Centro 
de Saúde. Na impossibilidade de contactar com a Directora do Centro, contactou-se com a 
Fisioterapeuta, apresentando o projecto e ela autorizou-se a realização da pesquisa. 
 
A primeira abordagem com as possíveis participantes ficou a cargo da Fisioterapeuta, que 
seleccionou primariamente as mães com as características pedidas, ou seja, que tivessem 
filhos de 0 a 5 anos e com no mínimo 6 meses diagnosticadas Paralisia Cerebral, averiguando 
assim se estariam interessadas em colaborar nesta investigação. 
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Após o consentimento das mães, marcou-se a entrevista num dia em que elas viriam as 
sessões de Fisioterapia. Assim nos dias marcados, a investigadora deslocou-se ao Centro de 
Saúde Reprodutiva onde depois das sessões de Fisioterapia as mães foram encaminhadas para 
um quarto particular acompanhadas das suas crianças, onde aplicou-se então a entrevista com 
duração de mais ou menos de 20 minutos, numa única sessão. 
 
 
2.2.5- Tratamento e análise dos dados 
 
As respostas das entrevistas foram registadas e tratadas com base na análise de conteúdo que 
é entendida como um método de tratamento e análise de informações colhidas por meio de 
técnicas de colecta de dados, consubstanciadas em um documento. Nesse tipo de análise o 
investigador tenta construir o conhecimento analisando o “discurso”, a sua disposição. 
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Capitulo 3: Apresentação e a Discussão dos 
Resultados 
 
 
Apresentação dos resultados 
 
 
 
 
3.1 - Caracterização sociodemográfica das mães 
 
 
No início do estudo decidiu-se estudar as mães, seguindo a posição teórica de muitos autores 
que defendem que as mães apresentam níveis mais elevados de stress, pois são elas quem 
recai habitualmente as maiores responsabilidades em cuidar da criança doente. Facto 
constatado durante a realização das entrevistas, ao verificar que em nenhum momento o pai 
acompanhou a criança ao tratamento, e que também a metade revela-se solteira cuidando da 
criança sem a presença do pai. 
 
Foram sondados alguns aspectos sociodemográficos das mães de modo a fazer as suas 
caracterizações. Assim perguntou-se acerca dos seguintes indicadores: A situação conjugal, o 
grau de escolaridade, a situação laboral, a idade e as localidades de residência. 
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Quanto a situação conjugal das mães, três revelam-se solteira. Das solteiras duas referem 
ainda viver na casa dos pais e a outra disse viver sozinha com os filhos. Existe três mães que 
vivem a união de facto, com os pais das crianças. 
 
A idade das mães apresenta pouca variabilidade, variando entre os 20 e 30 anos. Duas dessas 
mães, são mães pela primeira vez e até então têm esse único filho. E no caso das outras, essas 
têm dois, três e quatros filhos. No que se refere ao grau de escolaridade, houve um 
predomínio do ensino obrigatório completo, isto é, a maioria das mães (5), dizem ter 
completo o 6º ano, apenas uma refere ter o 7 º ano.  
 
Em relação à situação laboral, observou-se que apenas uma mãe diz que trabalha fora de casa 
como Jardineira numa instituição pública. 
 
Todas as mães residem em localidades no interior da ilha de Santiago nomeadamente: 
Tarrafal, Santiago, Órgãos, São Martinho pequeno, São Filipe e São Miguel. 
 
 
Tabela II – Caracterização sociodemográfica dos sujeitos da amostra 
 
Nome 
da Mãe 
Idade Escolaridade Residência Estado Civil Situação laboral Nº de filhos 
Carla 20 6ª Classe Tarrafal União de facto Desempregada 1 
Eneida 23 6ª Classe Santiago  Solteira/vive 
com os pais 
Desempregada 1 
Emília 27 2º Ano (antigo) Achada São 
Filipe 
União de facto Desempregada 2 
Lúcia 25 7 º Ano São Miguel  União de facto Desempregada 2 
Emma 28 2º Ano (antigo) S. Martinho 
Pequeno 
Solteira /vive 
com os pais 
Desempregada 4 
Eva 30 2 º Ano 
(antigo) 
Órgãos Solteira/vive 
com os filhos 
  Jardineira 3 
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3.2 - Caracterização das crianças 
 
As 6 crianças têm a idade compreendida entre os 8 meses e os 5 anos. Os géneros masculinos 
e femininos tiveram a mesma representatividade. 
 
Como sabemos a Paralisia Cerebral é resultado de uma lesão de alguma (s) parte (s) do 
cérebro. Ela atinge diversas regiões do cérebro e dependendo de onde ocorre a lesão e da 
quantidade de células atingidas, diferentes partes do corpo podem ser afectadas, alterando 
assim o tónus muscular, a postura e provocando dificuldades funcionais nos movimentos, 
podendo gerar movimentos involuntários sem controlo, alterações no equilíbrio, do caminhar 
e ainda surgindo dificuldades na fala, na audição, na expressão facial e nos casos mais graves 
podendo haver o comprometimento mental. 
 
Nas crianças da nossa amostra as dificuldades apresentadas são as limitações funcionais 
resultantes da Paralisia Cerebral, conforme o ilustrado no quadro que se segue. Essas 
dificuldades apresentadas, mostra que as consequências da Paralisia Cerebral, estão mais 
relacionadas com o comprometimento muscular e a aquisição da linguagem/cognição que são 
dois requisitos importantes para a independência e a autonomia da criança.  
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Tabela III - Características da Paralisia Cerebral das crianças 
 
Cç Género Idade Classificação da Paralisia Cerebral  Exemplo das dificuldades funcionais 
01 Fem 8meses Paralisia Cerebral Espástico 
leve, Tetraparético com 
tendência a Hemiplegia 
Dificuldades na sustentação da cabeça e do 
tronco. 
02 Masc. 2 Anos Paralisia Cerebral Tetraparético 
do tipo Atetose 
Sem controlo da cabeça e do corpo, movimentos 
dos braços e da pernas prejudicados, 
Incapacidade de falar e andar. 
03 Fem. 1 Ano  Paralisia Cerebral Hemiparesia 
Direita. 
Dificuldades em andar e falar. 
04 Fem. 3 Anos Paralisia Cerebral Atetósico 
com Diplegia. 
Incapacidade em falar, andar, sustentação da 
cabeça e do corpo, movimentos voluntários 
prejudicados. 
05 Masc. 5 Anos Paralisia Cerebral 
Hemiparédico Esquerdo 
Espástico leve 
Alterações dos movimentos (braço e perna) no 
lado esquerdo do corpo, distúrbio sensorial, 
dificuldades na fala. 
06 Masc. 2 Anos Paralisia Cerebral Hemiplegia 
do tipo atetósico 
Incapacidade de falar e andar, alterações de 
movimentos e sem sustentação na cabeça. 
 
 
 
 
3.3 - O Confronto com o diagnóstico. 
 
A relação entre a mãe e o bebé vai-se construindo durante a gravidez e até mesmo antes. Mas 
especificamente durante a gravidez, a futura mãe desenvolve a imagem ideal para o seu bebé. 
Todavia o choque emocional surge quando ela, entra em contacto com o inesperado, isto é, o 
primeiro impacto surge quando recebe o diagnóstico e constata que realmente que o filho é 
portador de uma doença crónica. Essa é uma situação que interfere na evolução do ciclo vital 
da família, provocando um abalo emocional em seus membros que não esperavam a 
ocorrência.  
 
Os relatos das mães mostraram que tiveram o conhecimento do diagnóstico da Paralisia 
Cerebral, pelo Médico-Pediatra. Mas a data desse conhecimento varia entre as mães. 
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Quatro das mães referem o facto do filho ter nascido prematuro e a díade mãe-criança 
permaneceu internada e durante esse internamento o filho foi diagnosticado a Paralisia 
Cerebral.  
 
Os casos diagnosticados mais rapidamente, referem aos casos de Paralisias Cerebrais mais 
severas, com a presença de reflexos extemporâneos, de tensões ou fraquezas musculares 
notáveis. Além disso alguns portadores da Paralisia Cerebral acabam por ter esta condição 
diagnosticada pela própria mãe. Por exemplo uma mãe refere que teve conhecimento do 
diagnóstico quando o filho tinha 1 ano e 3 meses de idade ao descobrir que esse tinha 
dificuldades em movimentar o lado esquerdo, assim levado a consulta o Pediatra descobriu 
que o filho tinha a Paralisia Cerebral. Uma outra refere que só teve conhecimento do 
diagnóstico quando a filha completou 6 meses, que descobriu que não sustentava a cabeça e 
também levado a consulta ela foi diagnosticada Paralisia Cerebral. 
 
De todo o modo, em todos os casos as mães referiram o facto do Médico ter informado a 
cerca da realidade de ter um filho portador de uma doença crónica e fazendo o 
encaminhamento a Fisioterapia. 
 
Com a revisão da literatura já descrita verificou-se que o nascimento de uma criança com 
Paralisia Cerebral, é um momento traumático que pode causar uma forte desestruturação na 
estabilidade familiar, pois é natural que a família passe por um longo processo de separação e 
luto pela imagem idealizada do bebé, até à chegar a aceitação da sua criança portadora da 
Paralisia Cerebral e durante esse período de transição até chegar a essa aceitação, podem 
surgir momentos de choques, negação, raiva, revolta e rejeição, até que essa família consiga 
preparar-se para incluir essa criança como um membro integrante. 
 
Assim como seria de esperar, todas a mães entrevistadas mostraram que o confronto com o 
diagnóstico do(a) filho(a) foi um choque emocional, ao referirem manifestações como tristeza 
e o mal-estar que foram unânimes (6). Adicionalmente 2 mães referiram o choro, a insónia, a 
falta de apetite, a abolia (falta de vontade), a inexistência de forças. Uma terceira mencionou 
ainda a fadiga. O gráfico a seguir mostra a distribuição dessas manifestações. 
 
Seria também natural que as mães que tiveram conhecimento mas tardio do diagnóstico 
tivesse sofrido o choque emocional mais marcante em relação as que tiveram conhecimento 
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logo com o nascimento do bebé, pois essas antemão já sabiam quais os riscos que poderiam 
ter, com o nascimento prematuro do filho. Embora todas tenham demonstrado estarem 
afectadas emocionalmente com o conhecimento do diagnóstico, as mães que descobriram o 
diagnóstico logo ao nascimento apresentaram manifestações emocionais mais marcantes o 
que poderá ser explicado pelo facto de duas dessas serem mães pela primeira vez e também 
pelo facto das características da Paralisia Cerebral dos filhos serem mais severas e mais 
visíveis. 
 
 
O gráfico de Identificação das manifestações emocionais das mães face ao confronto com 
o diagnóstico 
 
Nº mães
0
1
2
3
4
5
6
7
Tri
ste
za
ma
l e
sta
r
Ab
oli
a
Se
m 
for
ça
s
Fa
lta
 de
 A
pe
tite
Ins
on
ia
Fa
dig
a
Ch
oro
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
A adaptação psicológica das mães face doença crónica do filho 
59/76 
 
3.4 - Aceitação da situação  
 
A decorrência da doença crónica é concebida por alguns autores como uma crise de vida, uma 
fase difícil tanto para o doente como para família que têm que arranjar estratégias 
psicossociais adaptativas para lidar com essa doença. 
Muitas mães conseguem aceitar a situação estabelecendo expectativas realistas que levam em 
conta as limitações da criança.  
 
As relações familiares revelam-se um apoio social fundamental para o adequado 
enfrentamento da doença e do prolongamento do tratamento que comumente se faz 
necessário. 
 
Freitas, P.M. et al (2005), diz que pode desencadear dois marcos caso houver dificuldades 
em aceitar a situação: primeiro pode surgir um baixo investimento parental, traduzido na 
negligência dos cuidados com a criança e segundo pode haver um alto investimento parental 
gerando muitas vezes a super protecção, que é expressa por cuidados intensivos. 
 
No primeiro caso a criança pode receber menos atenção, menos afecto e também menor 
estimulação, o que pode resultar em problemas comportamentais e atraso no desenvolvimento 
psicomotor. No segundo caso pode limitar o desenvolvimento com o excesso de cuidados a 
criança. 
 
Embora sofrida essa crise com do confronto com o diagnóstico, as mães revelaram aceitar a 
situação e igualmente algumas estratégias de enfrentamento da situação. Todas referiram que 
procuraram o apoio da familiar e/ou amigos, três realçaram que além da família procuraram 
apoio de outros Médicos. Esse apoio social é evidenciado por Monteiro (2002), que diz que a 
ausência ou os baixos níveis de apoio social traz consequência negativas do ponto de vista de 
adaptação psicológica, podendo as mães tornar-se mais susceptíveis a sintomas depressivas e 
assim menos capazes de ir ao encontro das necessidades dos seus filhos. 
 
Uma mãe referiu o facto de tentar esquecer do sucedido. Disse que num primeiro momento 
ficou zangada, mas que depois ganhou forças para enfrentar a realidade porque para ela o 
mais importante era que o filho estava vivo. Isso mostra que essa mãe considera tudo melhor 
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do que perder o filho. Todas realçaram ainda que enfrentaram a doença do filho, sem se 
pensar estar a viver um sonho. 
 
 
 
3.5. - As dificuldades enfrentadas 
 
As mães deste estudo referirem ter dificuldades, mas se limitaram as dificuldades concretas e 
praticas. Como defende Moos e Tsu (1977) no modelo da crise de vida, as dificuldades e os 
níveis de stress vivido ao enfrentar uma situação, são o resultado da avaliação cognitiva que o 
sujeito faz da situação, das características pessoais e da vivência dos mesmos, das 
características da doença, do meio físico e sociocultural. 
 
E isso leva-nos a aliciar que as mães avaliam mais as situações concretas vividas em relação a 
doença crónica do filho. Por isso as dificuldades das mães, variam com as limitações de cada 
crianças, do apoio social recebido, da zona de residência e da disponibilidade de cada mãe, 
por isso todas não se referem as mesmas dificuldades. 
 
A maioria das mães entrevistadas referem ter dificuldades a nível financeiro tanto para as 
despesas de tratamento como também dificuldades em suportar as deslocações. Pois 
realmente a maioria das mães vivem em localidades bem distantes da Cidade da Praia e o 
deslocamento duas vezes semanais acarreta tanto despesas financeiras como também o gasto 
de muito tempo.  
 
O que não coaduna com a posição teórica de Wallander et al. (1989), que considera que além 
desses aspectos já referidos pelas mães nas entrevistas, há dificuldades mais subjectivas como 
a da vivência dos sentimentos de culpa e a sensação de isolamento que provoca séries 
alterações no domínio da ansiedade.  
 
A presença da doença crónica na infância pode se constituir num importante factor de 
mediação da qualidade da interacção pais-criança. Os cuidados diários exigidos pelo 
tratamento da enfermidade, bem como a fragilidade emocional da criança pode afectar a 
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interacção pais-criança. É comum que os pais apresentam dificuldades em lidar com os filhos, 
pois são expostos a situações muito estressantes. 
 
 
Vários autores descrevem que as dificuldades enfrentadas assenta-se em comportamentos de 
extrema preocupação, irresponsividade às reais necessidades da criança, de super protecção, 
de estilos interactivos, ansioso e defensivo ou, ainda, de negligência, quando os pais procuram 
evitar o envolvimento com a criança com medo que ela possa vir a morrer precocemente. A 
presença de doença ou deficiência física pode aumentar o risco de maus-tratos à criança como 
o abuso e a negligência, no interior da família devido, em parte, ao estresse provocado pelo 
alto nível de exigência das crianças com precárias condições de saúde, e também, às 
experiências de separação precoce decorrentes de hospitalizações extensivas que podem 
interferir no processo de vinculação.  
 
Tabela IV- Dificuldades referidas pelas mães em lidar com os filhos portadores da 
Paralisia Cerebral. 
Dificuldades Descrição Nº  
mães 
Dificuldade de acesso 
regular serviço de saúde 
Residir longe das infra-estruturas de saúde e ter que deslocar 
regularmente. (distância do serviço) 
 
2 
Sintomas coexistentes Manifestação de crises epilépticas, pois implica deslocações ao 
hospital. 
 
2 
Acesso a medicação  
 
Dificuldades financeiras em comprara medicação 2 
Alimentação A criança manifesta a indisposição em alimentar-se 
 
2 
Intensidade dos cuidados Ficar todo o tempo cuidando da criança reflecteo na impossibilidade 
dessas mães trabalhar. 
 
3 
Transporte da criança A mãe tem que transportar a criança no colo ou nas costas. 
 
2 
Suporte financeiro 
 
Falta de ajuda financeira para suportar a despesas do tratamento 4 
Seguimento do tratamento 
 
Deslocar duas vezes por semana a cidade da Praia. (O preço das 
passagens para as deslocações) 
2 
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3.6 - Estratégias de superar as dificuldades 
 
Seguindo o raciocínio do que foi desenvolvido ao falar das dificuldades, alguns autores 
descritos anteriormente defendem que as mães e as famílias buscam o equilíbrio da situação 
utilizando as suas capacidades e recursos que possuem, dos significados que esses atribuem à 
situação problemática e as capacidades para lidar com essa situação.  
 
As mães ao longo do discurso demonstraram algumas estratégias de enfrentamento das 
dificuldades referidas acima. São estratégias com vista a superar tanto as dificuldades das 
mães como também das crianças. As mães embora, vivendo todo o stress emocional de ter um 
filho portador de uma doença crónica ainda buscam estratégias de modo a conseguir o seu 
bem-estar, o dos filhos e do social em geral. 
 
 
Tabela V -  Estratégias utilizadas pelas mães de modo a superar as dificuldades 
encontradas em lidar com os filhos. 
 
Dificuldades Descrição das estratégias superar as dificuldades 
 
Dificuldade de acesso 
regular serviço de saúde 
Passar a semana na Cidade da Praia e Regressar para interior só os fins-de-
semana. 
Pedir Licença no trabalho duas vezes por semana para deslocar a Cidade da 
Praia 
Procurar ajuda financeira 
Sintomas coexistentes Todas as vezes que as crianças manifestarem as crises são trazidas ao hospital  
 
Acesso a medicação  
 
Pedir ajuda da família e amigos que ajudam na compra dos medicamentos 
Alimentação Liquidificar toda a alimentação dada. 
 
Intensidade dos cuidados Deixar a criança na casa de um vizinho. 
Deixar a casa sob a responsabilidade dos irmãos mais velhos. 
Ou também a criança é levada pela mãe a todos os lugares que ela deslocar. 
Transporte da criança A mãe  transporta a criança no colo ou nas costas. 
 
Suporte financeiro 
 
Pedido de ajuda às instituições 
Pedido aos familiares e amigos próximos 
 
 
 
A adaptação psicológica das mães face doença crónica do filho 
63/76 
 
3.7- Apoio Social 
  
No que se refere ao apoio social, este foi descrito proveniente dos familiares, nomeadamente 
dos avós, irmãos mais velhos ou outras pessoas significativas da rede social da mãe e da 
criança como os amigos e vizinhos. A maioria das mães (5) refer que nunca procuraram ajuda 
institucional, apenas uma refere ter procurado na Câmara Municipal, de modo a suportar as 
despesas de tratamento da criança, principalmente nas deslocações duas vezes por semana à 
cidade da Praia, mas até então ainda nada conseguiu, também procurou ajuda na instituição 
onde trabalha e conseguiu licença do trabalho nos dias que trás a criança para as sessões de 
Fisioterapia e nesse caso conseguiu dispensa duas vezes por semana. 
 
Quanto a ajuda financeira as mães declaram receber ajuda dos familiares e amigos de modo a 
conseguir acarretar as despesas com a criança. 
Mesmo sem nunca buscar a ajuda institucional, há uma mãe que realçou o desejo de receber 
de forma a conseguir deslocar com a filha para o tratamento fora do país, pois acredita que os 
tratamentos fora do país são mais eficazes. Essa posição da mãe mostra não ter compreensão 
face a doença do filho, que não entendeu o carácter permanente da Paralisia Cerebral, pois é 
uma doença incurável, não reversível que produz incapacidade pelo resto da vida, os 
tratamentos realizados é o sentido de ajudar a crianças a fazer as adaptações. 
 
 
 
3.8 - Atrasos de Desenvolvimento 
 
As características básicas do desenvolvimento da criança acabam por ser afectadas quando ela 
é portadora da Paralisia Cerebral, pois uma criança com essa doença possui um atraso de 
desenvolvimento neuropsicomotor, provocado por uma lesão no Sistema Nervoso Central 
podendo ocorrer um comprometimento na área motora, sensorial e/ou cognitiva, implicando 
em alterações ao nível de tónus muscular, qualidade dos movimentos, percepções e 
capacidade de apreender e interpretar os estímulos ambientais, e muitas vezes as 
consequências da Paralisia Cerebral tornam-se agravadas pelas dificuldades que essas 
crianças apresentam em explorar o meio e em entrar em contacto com o mundo externo. 
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Vejamos alguns trechos das entrevistas:  
             O meu filho não anda e nem fala”. Mãe 2 e 3 
             Não tem muita firmeza da cabeça e do corpo”. Mãe 1 e 2 
             O meu filho fala com muitas dificuldades, pois muitas vezes não   
             consegue  perceber nada do que disse. Mãe 5 
 
A partir das entrevistas com as mães, conseguimos perceber que essas crianças apresentam 
atrasos e deficiências motoras, que em sua maioria, são severos, incluindo atraso geral, atraso 
motor, e atraso do desenvolvimento cognitivo nomeadamente nas aquisições da linguagem/ 
comunicação. São atrasos que impedem a aquisição da autonomia e a independência dessas 
crianças em realizar as actividades. 
As mães referem os atrasos de desenvolvimento dos filhos, que são as limitações funcionais 
que as crianças apresentam resultante da Paralisia Cerebral. São atrasos evidentes e 
facilmente percebidas, o que de certa forma facilita a compreensão destas sobre a necessidade 
de atendimentos especializados para seus filhos. 
 
Os atrasos da linguagem e os atrasos motores foram as mais realçadas, mesmo nas crianças 
que já estão a falar e/ou a andar, ainda revelam muitas dificuldades que foram mencionadas 
pela mãe 5. 
As dificuldades de sustentação da cabeça e do corpo foram referidas quase por todas as mães 
excepto a mãe 3 e a 5. 
 
Se considerarmos as características e consequências da Paralisia Cerebral descritas pelos 
autores, Yasue (2004), Schwartzman (1993), Souza & Ferraretto (1998), poderemos dizer que 
os atrasos referidos pelas mães, demonstram que elas possuem conhecimento adequado sobre 
as limitações dos seus filhos. 
Ao longo das entrevistas duas mães referirem notar algum ganho de sustentação da cabeça e 
do corpo do filho.  
 
Segue-se um trecho das entrevistas: 
            Desde que iniciou o tratamento, o meu filho melhorou muito,  
            até já começou a    aguentar um pouco a cabeça e o corpo, 
            porque antes não conseguia fazer isso. (Mães 1 e 3) 
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Assim é importante salientarmos a preocupação de algumas mães em relatar os progressos 
apresentados pelos seus filhos, demonstrando o quanto estão acompanhando o 
desenvolvimento do filho e o tanto que as pequenas mudanças são significativas, sem no 
entanto significarem uma negação do diagnóstico. 
 
 
Tabela VI- Principais atrasos de desenvolvimento mencionados pelas mães. 
 
Atrasos de Desenvolvimento Nº das mães 
Comunicação/linguagem 4 
Dificuldade na deslocação (motricidade) 4 
Sustentação da cabeça 3 
Sentar-se 3 
 
 
 
 
3.9 - Estratégias de lidar com os atrasos de desenvolvimento 
 
As estratégias de enfrentamento utilizadas pelas mães caminham no sentido de superar as 
dificuldades dos filhos. 
As mães (2 e 6), referiram não ter estratégias de lidar com os atrasos de desenvolvimento do 
filho, o que pode ser explicada pelo facto dessas crianças apresentarem as Paralisias mais 
severas e diante disso ela se vêem incapacitadas em ajudar o seu filho. As outras mostram que 
estão interessadas na recuperação dos seus filhos e que utiliza as estratégias recomendadas 
pelos profissionais, como também produtos da medicina caseira. 
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Tabela VII - Estratégias de lidar com os atrasos de desenvolvimento da criança 
portadora da Paralisia Cerebral  
 
Atrasos do Desenvolvimento Descrição das estratégias 
Sustentação da cabeça 
Comunicação/linguagem 
Deslocamento/andar 
Sentar-se 
Exercícios indicados pela Fisioterapeuta 
Deixar a criança brincar com outros colegas/irmãos-Estimulação 
Massagem com produtos caseiros (óleos) 
 
Estimulação  
 
 
 
 
3.10- Aceitação/Socialização da criança 
 
As mães podem servir como moderadora na atenuação dos efeitos negativos da doença, 
promovendo a criança um ambiente facilitador para o seu envolvimento em actividades 
sociais. 
 
Nas entrevistas as mães revelam-se muito orgulhosas de levarem os seus filhos para passear e 
dissem que esses divirtam apesar das limitações. 
Dizem levar as crianças para convívios sociais como festas de aniversário, passeios, 
proporcionando-lhes a oportunidade de desfrutar de experiências de socialização com 
familiares, amigos, vizinhos e com seus pares. A maioria refere não sentir constrangido em 
levar o seu filho aos convívios e nem de falar abertamente da doença do seu filho. 
 
Duas mães referirem que a ultima convivência que levaram ao seu filho foi a comemoração 
do primeiro de Junho, isto é, dia internacional da criança. 
Teve uma mãe que realçou que gostar muito de levar a filha para o convívio com outras 
crianças. Diz que a filha não consegue brincar com as outras crianças, mas ela fica sorrindo 
vendo outras crianças brincando e isso dá a mãe a sessão que a filha esta a divertir mesmo 
vendo outras crianças a brincar. 
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Teve uma única mãe que revelou não levar o filho as convivências sociais porque segundo ela 
fica constrangida quando muita gente o vê e pergunta sobre a situação do seu filho. 
Esse relato da mãe nos leva a deduzir que ela ainda não conseguiu internalizar o quadro da 
doença do seu filho. Pois é internalizando as diferenças que a mãe consegue realmente 
procurar proporcionar o seu filho uma vida mais próximo possível das crianças normais. 
 
O que se constata as vezes, é que para muitas mães uma reacção de estranhamento pode ser 
assimilada e apresentada como preconceito, por isso a curiosidade e as perguntas indiscretas 
de muitas pessoas podem ser consideradas como uma discriminação e por isso evitam muitas 
vezes levar os filhos ao convívio social. Essa reacção acontece porque essas mães ainda não 
entenderam que tanto a sua situação como a do seu filho é visível e extremamente peculiar.  
 
De toda a análise feita dos dados pode-se agora passar a confirmar ou infirmar os enunciados 
construídos anteriormente. 
No primeiro enunciado que diz que ao confrontar com a doença crónica as mães sofrem um 
choque emocional podendo reagir com a negação, raiva, revolta, de rejeição, até que consiga 
preparar-se para incluir essa criança como um membro integrante da família, os dados não o 
confirmam totalmente, pois realmente o confronto com o diagnóstico constitui um choque 
emocional, mas os sintomas manifestados pelas mães do estudo não se coadunam totalmente 
com o estipulado. A negação apenas foi referida por uma mãe num primeiro momento do 
confronto, mas que depois acabou-se por aceitar a situação. As mães da amostra manifestaram 
mais sintomas depressivos (tristeza, mal-estar, insónia, falta de apetite, abolia, fadiga, choro), 
quando confrontadas com o diagnóstico. A revolta, a raiva e a rejeição não foram aspectos 
mencionados por essas mães. 
 
Quanto ao segundo enunciado que se debruça sobre as estratégias, e que diz que as estratégias 
habitualmente usadas para lidar com à doença são a negação da situação, a procura de 
informação, apoio social, aprendizagem e resolução de problemas e procedimentos 
específicos relacionados com a doença, este foi confirmado pela maioria das mães. 
A negação da situação, foi referida por uma mãe que disse não aceitou a situação num 
primeiro momento do confronto, mas também implicitamente os dados mostram que há uma 
mãe que faz a negação da situação do seu filho, ao referir que se tiver condições económicas 
levará o filho à Portugal para resolver a situação. Isso é uma negação, pois apesar de ter as 
informações sobre a doença, ela prefere acreditar que tem remissão caso existam os meios. 
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Além da negação há uma mãe que faz o evitamento da situação ao realçar que não gosta de 
levar o filho para o convívio social com outras crianças. Isso mostra que ainda ela não 
conseguiu aceitar a situação peculiar do seu filho. 
 
Os resultados mostram que as mães fizeram alguma aprendizagem que possibilita a resolução 
dos problemas e que também usam procedimentos específicos relacionados com a doença. 
Isso foi constatado nas estratégias usadas por elas tanto para lidar com os atrasos de 
desenvolvimento da criança portadora da Paralisia Cerebral como também nas estratégias 
utilizadas para lidar com as dificuldades inerentes a existência de um filho portador da doença 
crónica.  
 
Para lidar com os atrasos de desenvolvimento a maioria das mães seguem as orientações 
médicas e usando dos conhecimentos próprios de modo a ajudar os filhos a superar esses 
atrasos. 
 
Quanto as estratégias de superar as maiores dificuldades, maioria mostrou usar estratégias 
práticas. A maioria procurou o apoio social e familiares como os avós, pais, amigos, dos 
irmãos mais velhos da criança e dos profissionais de saúde.  
 
Aliás o apoio social é a estratégia de adaptação psicológica mais expressiva nesse estudo. Ela 
parece ter sido fundamental para aliviar o stress psicológico e possibilitar uma maior tomada 
de consciência da situação e consequentemente uma vinculação mais adequada com a criança. 
Esse resultado adapta-se a alguns autores citados por Castro e Piccinini (2002), que defendem 
que as diferentes respostas que as famílias manifestam em relação ao stress, podem ser muito 
influenciadas pela rede de apoio social que possuem.  
As relações sociais e familiares são fundamentais para o enfrentamento da doença. Dentro 
dessas relações destacamos a importância dos avós, confirmada neste estudo pelas mães. 
Contrariamente houve dois casos de abandono da criança e da mãe por parte do pai, 
acontecimento este, que deve ser trabalhado, pois deixa as mães vulneráveis a transtornos 
emocionais devido ao excesso de responsabilidades financeiras e ocupacionais.  
 
Neste estudo, a nível das estratégias, apenas a procura de informação não obteve relevo, 
infirmando esse aspecto do enunciado. O que pode ser explicado pelo facto de na nossa 
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amostra a maioria das mães terem o baixo nível de escolaridade o que lhes condiciona o 
acesso as informações. 
 
No que se refere ao ultimo enunciado, os dados confirmam, pois as estratégias de coping 
usadas pelas mães tanto são centradas no problema como também nas emoções e sendo o 
primeiro mais expressivo.  
 
Entre as centradas nas emoções destacamos apenas a negação da situação referida por um só 
mãe. Para as centradas nos problemas encontramos o confronto com a situação, as estratégias 
de resolução de problemas decorrentes dos atrasos de desenvolvimento da criança e também 
dos resultantes das dificuldades enfrentadas por essas mães. Essas estratégias centralizadas 
nos problemas mostra que as mães não fazem evitamento da situação, mas sim arranjam 
formas de aproximação e de resolução de algumas dificuldades inerentes a situação da doença 
crónica do filho. 
 
O apoio social é uma estratégia de resolução centrada tanto na emoção como no problema e 
assumiu um papel de maior relevo neste estudo. 
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Capitulo 4:  Conclusão 
 
Tendo uma abordagem qualitativa com uma amostra de 6 mães, este estudo remete-nos a uma 
limitação que é a impossibilidade de generalizar os dados para população geral. 
 
No entanto revelou-se importante na medida que através do instrumento de pesquisa e da 
recolha dos dados conseguimos descrever de forma rigorosa os aspectos fundamentais da 
adaptação psicológica das mães a uma doença crónica de um filho. 
 
Sendo um trabalho de investigação foi inevitável encontrar algumas dificuldades. Assim 
realça-se apenas um grande dispêndio de tempo para ter a oportunidade de entrevistar as 
mães, que têm grandes condicionantes à sua disponibilidade e cujas consultas marcadas nem 
sempre são seguidas.  
 
Apesar dessas dificuldades, conseguiu-se através dos dados encontrados, identificar as 
estratégias de adaptação psicológica usadas pelas mães de modo a adaptar a doença crónica 
do filho e assim responder a pergunta de partida. 
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Durante o estudo, verificamos que as mães usaram as seguintes estratégias: 
  
a) Negação da situação, que foi assumida por uma mãe e indirectamente detectada noutra ao 
referir que não gosta de levar o seu filho as convivências sociais. 
b) O coping de confronto com o diagnóstico em que as mães manifestaram sintomas 
depressivos. 
c) A resolução do problemas inerentes as dificuldades e os atrasos de desenvolvimento da 
criança, em que as mães realçaram estratégias tanto para superar as dificuldades como 
também para lidar com os atrasos de desenvolvimento do filho. 
d) O apoio social foi a estratégia mais relevante, mencionada por todas as mães e dizem ser 
proveniente dos familiares (avós, tios, pais, irmãos mais velhos) amigos e vizinhos. 
e) Aceitação/ socialização da criança, isto é, através da dimensão socialização avaliou se 
havia ou não aceitação da criança por parte da mãe. Os dados revelaram que a maioria das 
mães não evitam levar o portador da Paralisia Cerebral as convivências sociais, isso mostram 
que as mães não usam estratégias de evitamento da situação. 
 
Ao longo desse trabalho concluiu que a presença de uma criança com doença crónica na 
família merece atenção especial não apenas do ponto de vista médico, mas também na sua 
dimensão psicológica e social. 
 
Cada mãe tem a sua forma singular de enfrentar cada situação que vem surgindo, mas não 
existe um modelo ideal de funcionamento que pode servir para todos. Contudo as mães desse 
estudo revela-se na maioria bem adaptadas o que pode ser explicado pelo facto de elas 
estarem a ser beneficiadas por um acompanhamento multifacetado intensivo, o que lhes 
permite enquadrar as angustias, tirar as duvidas e encontrar o apoio e amparo necessário. Esse 
acompanhamento lhes da algum conforto, alivio e esperança quanto as melhorias do filho. 
 
Para melhorar a adaptação psicológica das mães fica a sugestão de criar-se de um grupo de 
auto-ajuda para mães exporem as suas experiências, se compartilham as estratégias, de modo 
a ajudar as mães a lidar com a situação da criança. 
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Anexo 
 
A- Projecto de Estudo 
Sobre a  
Adaptação Psicológica das mães de filhos portadores da Paralisia 
Cerebral 
 
 
O presente estudo insere-se no contexto da obtenção do grau de Licenciatura em Psicologia - 
vertente Clínica e da Saúde. Visa obter dados que permitam melhor caracterizar o processo de 
adaptação psicológica das mães de filhos portadores da Paralisia Cerebral. Muitos autores 
defendem que a maioria dos problemas de foro psicológico, acontece nas mães, por isso a 
adaptação psicológica incide-se nelas, devido as exigências que elas vão ter que lidar, é em 
elas quem recaiu a maior responsabilidade nos cuidados à criança doente, acompanhando-os 
aos tratamentos, nas hospitalizações e as consultas, vestindo-os, alimentando-os, tratando da 
sua higiene, entre outras tarefas. 
Assim sendo, e tendo em conta o enorme desafio que a doença crónica representa para a 
adaptação psicológica das mães, afigura-se como importante compreender os processos 
psicológicos que elas atravessam. Os dados obtidos poderão contribuir para perspectivar 
formas de intervenção que favoreçam essa adaptação psicológica. 
 
Os objectivos propostos para o presente Estudo são:  
Conhecer as estratégias adaptação psicológica das mães das crianças cujos filhos apresentam 
doença crónica. 
Caracterizar a reacção das mães face a doença crónica dos filhos. 
Conhecer as estratégias de coping usadas pelas mães para lidar com o filho. 
 
Metodologia 
Será utilizada uma metodologia qualitativa, recorrendo à entrevista semi-estruturada a cerca 
de 6 mães com filhos portadores da Paralisia Cerebral. De acordo com as alternativas mais 
viáveis, a identificar junto do RBC, as mães que poderão estar em situação.  
Para a realização da entrevista construí-se um roteiro e os dados serão gravados e depois 
transcritos. Os dados recolhidos serão tratados com base na análise de conteúdo. 
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B - Roteiro de Entrevista 
 
Na preparação da monografia para o efeito da defesa de obtensão do grau de Licenciatura , 
cujo o tema é  “A adaptação psicologica das mães face a doença crónica do filho”, são 
imprescindiveís as informações fornecidas pelas mães. Neste sentido solicitamos e 
agradecemos a sua disponibilidade para responder ás questões que iremos colocar. 
 
1. Qual a sua idade e  a do seu filho? 
2. Que o seu grau de escolaridade ? 
3. Qual a sua profissão? E qual a sua morada? 
4. Qual o seu estado civil? 
5. Como e quando soube que o seu filho era portador da Paralisia Cerebral?   
6. Como se sentiu quando soube que o seu filho era portador da Paralisia Cerebral? 
7. Em algum momento pensou que isso podia ser um sonho? 
8.Como enfrentou a situação? 
9. Em algum momento recusou a situação? 
10. Quais os atrasos de desenvolvimento que o seu filho apresenta? E como ajuda o seu filho 
a superar esses atrasos? 
12. Quais as maiores dificuldades encontradas para lidar com o seu filho e como ultrapassa 
essas dificuldades? 
13. Alguma vez já procurou a ajuda institucional? E ajuda financeira? 
14. Já procurou um médico especialista da área para tratar o seu filho? 
15. Leva o seu filho para os convívios sociais? Se sim, como sente? Se não, porquê? 
16. Fala da doença do seu filho a outras pessoas? 
 
 
Obrigada pela sua colaboração! 
 
 
 
 
 
 
